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«Il y a parfois cette impression que tout est dérisoire, éphémere,
au point d’étre improbable. Les choses et les gens disparaissent,
les décors changent et, si I'on n’y prend pas garde, ils pourraient

bien n’avoir jamais existéL. »

En mémoire de Jean-Jacques Muin, de Lazhar Rezgui,

de Arlette Pelletier et de Said el Maachi

! Michele Lesbre, Victor Dojlida, une vie dans I'ombre, Paris, Gallimard, « Folio », 2014, p. 100.
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Introduction générale

D’abord, un poéme. Fier de n’avoir presque jamais été arrété pour maladie durant toute
sa vie professionnelle, Jean Groud est agé de 59 ans lorsqu’un cancer de la vessie lui est
diagnostiqué, en 1981. C’est au cours d’'un stage syndical sur le réle des Comités
d’hygiéne, de sécurité et des conditions de travail (CHSCT) qu'il prend conscience des
liens pouvant exister entre son activité professionnelle et la survenue de son cancer:
« dans la peinture » durant vingt-neuf ans puis « dans la métallurgie » pendant douze
ans, il a notamment été exposé a I'aniline et au trichloréthyléne, deux cancérogénes pour
la vessie. De cette découverte et de sa difficulté a faire reconnaitre la responsabilité du
travail dans son état de santé, il rédige un poeme, intitulé Ras le bol, publié apres son
déces par la Fédération CGT des métaux, dont voici un extrait :

Ah ! Si j’étais un écrivain

J’écrirais un de ces bouquins

Pour faire pleurer dans les chaumiéres
En romangant sur les cancers

J'me suis payé ma p’tite tumeur

Sur le cancer pourrais en dire
Hélas ne suis qu’un travailleur

Me faire entendre, vous voulez rire !

D’autant que je serais génant

Car je poserais des questions

Qu’a mon avis il serait temps

Qu’enfin ensemble nous nous posions?.

Ensuite, quelques données. En France, le cancer aurait, toutes localisations confondues,
atteint 400 000 nouvelles personnes en 2017 ; un nombre qui ne cesse d’augmenter
année apres année, ayant plus que doublé depuis 19802. Premiere cause de mortalité -
avec 150 000 déces en 2017 - la pathologie cancéreuse est socialement trés inégalitaire.
Les ouvriers, avec les employés, courent ainsi dix fois plus de risque de mourir du
cancer que les cadres supérieurs et les professions libérales3. IIs sont également les plus

exposés aux cancérogenes professionnels puisqu’«ils représentent [aujourd’hui] plus

! Cité dans Jean Hodebourg, Le travail, c’est la santé ? Perspectives d’un syndicaliste, Paris, VO éditions, 1994, p. 162 et
suivantes. Le poéme dans son entier est reproduit en annexe.

% Ces données sont produites par I'Institut national du cancer (INcA) et accessibles en ligne sur http://lesdonnees.e-
cancer.fr/Themes/epidemiologie/Incidence-mortalite-nationale [consulté le 5 janvier 2017]. Entre 1980 et 2017, le nombre de

nouveaux cas de cancer a été multiplié par 2,36, passant de 169 820 cas a 400 000 en 37 ans, soit 136 % d’augmentation.

3 Cour des comptes, La mise en ceuvre du Plan cancer, rapport public thématique, Paris, La Documentation frangaise, 2008,
p. 71, en ligne sur www.ccomptes.fr/fr/documents/691 [consulté le 27 décembre 2016].
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des deux tiers des salariés exposés a au moins un cancérogéne chimique alors qu’ils ne

constituent que 29 % de I'ensemble des salariés* ».

Selon les chiffres officiels, se basant sur des études épidémiologiques réalisées pres de
quarante ans auparavant, le nombre de cancers dus a des expositions professionnelles
s’échelonne aujourd’hui entre 14 000 a 30 000 des nouveaux cas incidents par an®.
Pourtant, moins de 2 000 salariés ou anciens salariés obtiennent, chaque année, la
reconnaissance de leur cancer en « maladie professionnelle », une catégorie médico-

administrative qui ouvre droit a réparation.

Alors, une question. Comment expliquer cet écart entre le nombre de cas de cancer
attribués a l'activité de travail et le nombre de salariés ou anciens salariés dont la

maladie est effectivement reconnue et indemnisée comme telle ?

Selon un grand nombre de rapports administratifs et parlementaires, cet écart releve
d’'un important phénomene de «sous-déclaration® » également identifié a I'échelle
européenne’, a 'origine de maladies professionnelles « oubliées® ». Il « résulterait du
comportement des victimes et des praticiens de santé qui n’établissent pas le lien entre
I'état de santé et les risques professionnels® ». Le cas du mésothéliome, un cancer grave
de la plevre, représente un indice fort de ce phénomene de « sous-déclaration » : alors
qu’il est identifié comme une maladie « signée » par I'amiante, un cancérogene tres
médiatisé, il ne donne pas lieu a une déclaration en maladie professionnelle dans pres
de 40 % des cas'0.

* Selon I‘enquéte Sumer de 2010 - Surveillance médicale des expositions aux risques professionnels —, une enquéte
coordonnée par la Direction de I'animation de la recherche, des études et des statistiques (DAREs) et I'inspection médicale du
travail, plus de 10% des salariés, soit pres de 2,25 millions de personnes, seraient concernés par les expositions aux
cancérogénes dans leur activité de travail. Marine Cavet et Martine Léonard, « Les expositions aux produits chimiques
cancérogénes en 2010 », DARES Analyses, n° 54, septembre 2013, p. 1.

* « Estimation de la part de cancer attribuable a certains cancérogenes en France. Document produit pour la Commission
instituée par l'article L. 176-2 du code de la Sécurité sociale », INvs, avril 2014. Ces données sont reprises dans le dernier Plan
cancer 2014-2019, Guérir et prévenir les cancers : donnons les mémes chances a tous, partout en France, Paris, Ministére des
Affaires sociales de la santé et des femmes, février 2014, p. 99. En ligne sur www.e-cancer.fr [consulté le 27 février 2016].

® Ministere des Affaires sociales et de la Santé, Rapport de la commission instituée par I'article L 176-2 du Code de la Sécurité
sociale, juin 2014. En ligne sur www.securite-sociale.fr/Rapport-sur-la-sous-declaration-des-AT-MP?id_mot=65 [consulté le
16 septembre 2016].

7 EuroGIP, Déclaration des maladies professionnelles : problématiques et bonnes pratiques dans cing pays européens, rapport
d’enquéte EUrROGIP-102/F, Paris, janvier 2015, p. 26.

& EuRroGIP, Enquéte sur la sous déclaration des maladies professionnelles en Europe, Paris, décembre 2002, p. 16.

® Laurent Marcangeli, Rapport fait au nom de la commission des affaires sociales sur le projet de loi de financement de la
Sécurité sociale pour 2014 (n° 1412), Tome V, accidents du travail-maladies professionnelles, 17 octobre 2013, en ligne sur
www?2.assemblee-nationale.fr/documents/notice/14/rapports/r1470-tV/(index)/rapports [consulté le 5 février 2016].

10 Stephen Goldberg et al., « Les inégalités régionales de prise en charge des maladies professionnelles: I'exemple du
mésothéliome », Bulletin épidémiologique hebdomadaire, n° 45, 1999. Jean-Claude Pairon et Soisig Schamming’s, Volet
médico-social du programme national de surveillance du mésothéliome. Bilan 1999-2003, Saint-Maurice, INVs, 2005. Elsa
Gisquet et al., « Les déterminants de la sous-déclaration des maladies professionnelles. Le cas du mésothéliome », Revue
d’épidémiologie et de santé publique, vol. 59, décembre 2011.
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« Déclarer » son cancer en maladie professionnelle ou exercer son droit « a réparation »

La loi du 25 octobre 1919 — intégrée au Code de la Sécurité sociale depuis 1946 — a élargi aux maladies
professionnelles le systéme assurantiel en vigueur depuis la fin du XIX® siecle pour les accidents du travail :
« toute personne atteinte d’une pathologie qu’elle suppose étre la conséquence directe de son exposition a un
risque physique, chimique, biologique ou résulte des conditions dans lesquelles elle exerce son activité
professionnelle peut ainsi obtenir une indemnisation! ». Pour cela, elle doit « déclarer » elle-méme sa maladie
aupres de sa Caisse primaire d’assurance maladie (CPAM) sur un formulaire, comme elle le ferait d’un dégat des
eaux ou d’un accident de voiture, en appui sur un certificat médical spécifique délivré par un médecin.

Dans le cas ou sa situation correspond en tout point aux critéres médicaux, administratifs et techniques
extrémement stricts constituant les « tableaux de maladie professionnelle », cette personne bénéficie d’une
présomption d’origine : sa maladie est présumée résulter de son travail. Il existe aujourd’hui vingt-deux
tableaux mentionnant la pathologie cancéreuse, dont treize consacrés a la localisation broncho-pulmonaire en
lien avec une dizaine de cancérogenes: les chromates et acides chromiques, I'arsenic, les rayonnements
ionisants, le nickel, le bis(chlorométhyle)éther, les produits dérivés de la houille, I'amiante, la silice, le cobalt, le
travail au fond dans les mines de fer, le cadmium.

Dans le cas ou sa situation ne correspond pas exactement aux critéres de ces tableaux ou ne fait I'objet
d’aucun tableau, la personne doit alors prouver que sa maladie résulte bien de son travail et de ses expositions
et son dossier est instruit par un Comité régional de reconnaissance des maladies professionnelles (CRRMP),
constitué de trois médecins, dont I'avis s'impose a la CPAM.

L'initiative de la déclaration en maladie professionnelle revient aux malades eux-mémes, contrairement a la
déclaration en accidents du travail qui repose principalement sur 'employeur. C'est a eux qu’il revient de
recourir au droit a réparation ou, dit autrement, de solliciter une réparation pour maladie professionnelle
suivant une procédure encadrée par le droit. Cette possibilité est toutefois conditionnée a I'obtention d’un

certificat médical initial (CmI) en maladie professionnelle de la part d’'un médecin.

Il existe ainsi un pourcentage, « dont 'ampleur exacte et méme l'ordre de grandeur
demeurent inconnus!? », de personnes atteintes de cancer qui n’exercent aucune
démarche visant a faire reconnaitre leur pathologie en « maladie professionnelle »
quand bien méme elles ont été exposées a des cancérogeénes dans leur parcours de
travail. Depuis 1996, la loi de financement de la Sécurité sociale (LFSs) confere d’ailleurs
a ce phénomeéne de « sous déclaration » un caractere institutionnel. Elle confie a une
commission ad hoc le soin d’évaluer le montant du cofit des soins et des traitements des
pathologies prises en charge par I’Assurance maladie, alors qu’elles devraient I'étre par
I'assurance des accidents du travail et des maladies professionnelles (AT-MP) financée

par les seuls employeurs: dans un dernier rapport, ce montant correspondait a une

™ |Nrs, Guide des tableaux des maladies professionnelles, en ligne sur www.inrs.fr/publications/bdd/mp [consulté le 3 juin 2014].
Plus précisément, selon I'article L.461-1 du Code de la Sécurité sociale, toute personne atteinte d'une pathologie « désignée dans
un tableau de maladies professionnelles et contractée dans les conditions mentionnées a ce tableau » (al.2) ; ou bien lorsque
I'ensemble des criteres ne sont pas rempli s'il peut étre établi que « la maladie telle qu'elle est désignée dans un tableau de
maladies professionnelles (...) est directement causée par le travail habituel de la victime » (al.3) ou encore en I'absence de
tableau « lorsqu'il est établi qu'elle est essentiellement et directement causée par le travail habituel de la victime et qu'elle
entraine le déces de celle-ci ou une incapacité permanente d'un taux (...) au moins égal a un pourcentage déterminé [25%] ».

2 Cour des comptes, La gestion du risque accidents du travail et maladie professionnelle, Paris, La Documentation frangaise, 2002.
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fourchette « tres approximative!? » allant de 695 millions d’euros a 1,3 milliards d’euros,
la pathologie cancéreuse représentant pres de la moitié de cette estimation - de 279 a

728 millions d’euros!4.

Evoquer la sous-déclaration des cancers professionnels oblige a préciser les enjeux
principaux de leur déclaration en maladie professionnelle. Les mobilisations de victimes
rendent surtout visibles les compensations obtenues par les requérants. Un salarié ou
ancien salarié dont le cancer est reconnu « professionnel » obtient effectivement
« réparation », c’est-a-dire la reconnaissance d’'un préjudice en lien avec son travail, sous
la forme d’'une indemnisation censée suppléer la perte de ses « capacités », et donc de
ses revenus s'il est encore en activité au moment du diagnostic. Il bénéficie également
d’'une protection de I'emploi et d’indemnités journaliéres au montant plus élevé que

celles que procure I’Assurance maladie a tout travailleur empéché par la maladie.

On sait moins que la reconnaissance d'un cancer en « maladie professionnelle » revét
aussi un enjeu collectif. Tout d’abord, elle est I'indice de I'existence passée d'un risque
cancérogéne au travail dont la présence peut étre encore effective: elle ouvre la
possibilité d’identifier les risques cancérogénes au travail, de les prévenir, voire de les
éliminer. Ensuite, un cancer reconnu « professionnel » n’est pas pris en charge par
I’Assurance maladie, dont le financement repose sur la collectivité des assurés sociaux,
mais il 'est par la branche accidents du travail, maladies professionnelles (AT-MP) dont
le financement repose exclusivement sur les employeurs. Le colit des maladies
professionnelles leur est imputé, a titre individuel ou collectif, selon la taille de leur
entreprise. Le montant de leur cotisation a 'assurance AT-MP est fonction de leur « taux
de sinistralité », c’est-a-dire du nombre d’accidents et de maladies pris en charge au titre

du systeme de réparation parmi les salariés ou anciens salariés de leur entreprise.

Les chiffres de la reconnaissance en maladie professionnelle ont valeur d’imposition, au
principe qu’« on ne connait que ce qu'on indemnise’® ». [Is déterminent en tout cas les
priorités d’action de nombreux acteurs de prévention. Ils contribuent a construire la
perception, parmi les salariés et dans l'espace public, des risques cancérogenes au
travail. Le phénomeéne de «sous-déclaration » de cancers professionnels représente
alors I'un des facteurs de l'invisibilité sociale des risques cancérogénes au travail. Il en

est tout a la fois I'un des symptémes et 'une des causes.

B Euroeip, Déclaration des maladies professionnelles : problématiques et bonnes pratiques dans cing pays européens, rapport
d’enquéte EUrROGIP-102/F, Paris, janvier 2015, p. 26.

" Ministere des Affaires sociales et de la Santé, Rapport de la..., rapport cité, juin 2014, respectivement p. 101 et 98. La
commission est chargée d’évaluer le colt de la « sous-déclaration » et celui de la « sous-reconnaissance », c’est-a-dire des
maladies qui n’ont pas été reconnues quand bien méme elles auraient d I'étre, a cause notamment des conditions de
I'instruction des dossiers.

B Gilles Le Ricousse, L’établissement des valeurs limites d’exposition aux substances toxiques dans les atmospheres de travail.
Un tournant dans la prévention des maladies professionnelles en France ?, Paris, INRs, 1985, p. 8.
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Si I'on s’interroge sur les motifs de cette sous-déclaration en maladie professionnelle, il
faut d’abord comprendre comment des salariés et anciens salariés en viennent a ne pas
exercer leur droit a réparation lorsqu’ils sont atteints d'un cancer. Quels sont les

facteurs de ce « non-recours » ?

Parvenir a percevoir sa maladie comme un préjudice : un processus complexe

Diffusée en France par I'économiste Antoine Math, a la faveur d'un numéro spécial de la
revue Recherches et prévisions publié en 1996, la notion de « non-recours » au droit est
la traduction de I'anglais « non-take-up’® » et désigne a l'origine la situation d’individus
éligibles a une prestation sociale financiére et qui ne la pergoivent pas. Apparue au
Royaume-Uni dés les années 1930, la formule s’inscrit alors dans une perspective
d’évaluation des politiques publiques et vise a étudier la pertinence des offres sociales.
En France, sous l'influence des travaux de Philippe Warrin, la définition du non-recours
s’est depuis élargie a « la protection sociale dans son ensemble et au-dela bien d’autres
domaines de l'intervention publique!” ». Elle se rapporte «a toute personne qui - en
tout état de cause - ne bénéficie pas d'une offre publique, de droits et de services, a
laquelle elle pourrait prétendre ». La définition inclut donc les salariés ou anciens
salariés atteints d’'un cancer d’origine professionnelle qui ne font pas reconnaitre leur
pathologie en maladie professionnelle. A contrario des discours politiques et
médiatiques sur la fraude sociale, les travaux conduits sous 1'égide de I'Observatoire des
non-recours aux droits et services (ODENORE) ont démontré que, loin de « profiter » des
dispositifs de protection sociale - comme le revenu de solidarité active, la couverture
maladie universelle, les tarifs sociaux des transports et de 'énergie, etc. -, un nombre
trés important de personnes ne s’en saisissent pas alors qu’elles répondent a tous les
critéres pour le fairel8. La typologie élaborée par 'ODENORE invite a ne pas réduire le
non-recours a lignorance de l'existence du droit concerné ni le recours a une
perspective d'indemnisation. Le fait de ne pas déclarer sa maladie, de ne pas exercer son
droit a réparation, peut tout aussi bien relever de la non-connaissance (on ne déclare
pas parce qu’on ne sait pas que ce droit existe), de la non-demande (on connait ce droit
mais on ne déclare pas) et de la non-réception (on a déclaré mais on n’a pas accédé au
droit a la réparation). La notion de non-recours permet notamment d’interroger la
pertinence de '« offre » proposée, ici le droit a réparation au titre de la maladie

professionnelle.

La sociologie du droit et celle des mobilisations de victimes apportent d’autres

éclairages et témoignent notamment que «se reconnaitre, se représenter comme

'8 Antoine Math, « Non-take-up, niet-gebruik ou non-recours ? Comment traduire des termes de protection sociale »,
Recherches et Prévisions, n°43, mars 1996, p. 19-22.

v Philippe Warrin, Le non-recours : définitions et typologie, Grenoble, ODENORE, 2010 [réactualisé 2016].
18 ODENORE, L’envers de la fraude sociale. Le scandale du non-recours, Paris, La Découverte, 2013.
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victime est tout sauf un mécanisme évident!® ». Dans un texte fondateur paru en 1981
aux Etats-Unis, William L. Felstiner, Richard L. Abel et Austin Sarat identifient ainsi
plusieurs phases indispensables pour transformer sa perception d’'un événement en
grief puis en litige, résumées sous le titre « Naming, Claiming, Blaming ». Pour exercer
son droit a réparation, un salarié ou ancien salarié atteint d’'un cancer doit donc pouvoir
«réaliser » son préjudice (c’est-a-dire en prendre conscience), « reprocher » (c’est-a-
dire identifier un responsable), avant de pouvoir « réclamer? ». Il doit parvenir, avant
méme de penser demander réparation, a « passer du sentiment de subir un destin
biologique a celui d’étre victime d’'une injustice?! », pour reprendre les propos de

Michaél Pollak a propos des mobilisations de victimes du sida.

Dans le cas des cancers, comme le reléevent déja plusieurs auteurs, le long délai de
latence existant entre l'exposition aux cancérogenes et la survenue de la maladie
contribue a « obscurcir? » le lien de I'une a l'autre et entrave la possibilité pour ces
(anciens) salariés de « convertir la maladie en préjudice? ». Cette situation a déja été
étudiée dans le cas des agriculteurs victimes des pesticides?*, des vétérans des essais
nucléaires atteints de cancers radio-induits?> ou encore des verriers de Givors, dans la

région lyonnaise, soumis a I'exposition de plusieurs cancérogenes?°.

Se ressentir victime d’un préjudice prend alors la forme d’un processus, au cours duquel
des acteurs de natures différentes contribuent a accélérer, ralentir voire entraver
I'aboutissement. En effet, « on ne devient pas victime tout seul, on ne le devient qu’en
interaction avec d’autres acteurs?’” », au rang desquels on peut retrouver des
journalistes, des travailleurs sociaux, des militants associatifs ou syndicaux, des
scientifiques, des avocats, des médecins, des proches ou d’autres victimes, etc. Le
recours au droit joue en lui-méme un réle décisif dans ce processus. Jean-Noél Jouzel et
Giovanni Prete notent ainsi qu’il « constitue un puissant vecteur de libération cognitive

des victimes, leur permettant de prendre conscience du tort qu’elles ont subi et

® Emmanuel Henry et al., « Lire I'action publique au prisme des processus de définition des problémes », dans Claude Gilbert
et Emmanuel Henry (dir.), Comment se construisent les problémes de santé publique, Paris, La Découverte/Pacte, « Territoires
du politique », 2009, p. 13.

2 william L. Felstiner, Richard L. Abel et Austin Sarat, « L'émergence et la transformation des litiges : réaliser, reprocher,
réclamer... », Politix, 1991, vol 4, n° 16, p. 41-54.

2 Michaél Pollak, « Histoire d’une cause », Autrement, n° 130, 1992, p. 24-28.

%2 Yannick Barthe, « Cause politique et “politique des causes”. La mobilisation des vétérans des essais nucléaires frangais »,
Politix, vol. 91, n° 3, 2010, p. 77-102.

 Jean-Noél Jouzel et Giovanni Prete, « De l'intoxication a I'indignation. Le long parcours d'une victime des pesticides »,
Terrains & travaux, vol. 22, n° 1, 2013, p. 59-76.

* Jean-No&l Jouzel et Giovanni Prete, « Mettre en mouvement les agriculteurs victimes des pesticides. Emergence et
évolution d’une coalition improbable », Politix, vol. 111, n® 3, 2015, p. 175-196. Coline Salaris, « Agriculteurs victimes des
pesticides : une nouvelle mobilisation collective en santé au travail », La nouvelle revue du travail, 4 | 2014, en ligne sur
http://journals.openedition.org/nrt/1480 [consulté le 17 avril 2016].

% Yannick Barthe, Les retombées du passé. Le paradoxe de la victime, Paris, Seuil, « La couleur des idées », 2017.

26 . . . . . . 4
Pascal Marichalar, Qui a tué les verriers de Givors ?, Paris, La Découverte, 2017.

7 Yannick Barthe, Les retombées du..., ouvr. cité, 2017, p. 23.
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éventuellement de le formuler en termes juridiques? ». Ainsi, c’est bien souvent «le
parcours qui fait le combattant?® », c’est parfois en exercant son droit qu'on prend

conscience de I'existence d’un préjudice.

Le cancer professionnel et la construction des problemes publics

L’étude des facteurs de recours ou de non-recours au droit a réparation des maladies
professionnelles ne peut se dissocier de la définition du cancer comme probléme de
santé publique. Vouloir relier son cancer a son activité professionnelle, percevoir sa
maladie comme un préjudice, prend la forme d'une subversion au regard de la
représentation dominante sur les causes du cancer. Exercer son droit a réparation
revient ainsi, souvent sans le savoir, a entrer en conflit avec les « propriétaires » de la

définition de ce probléme de santé, pour reprendre les termes de Joseph Gusfield3°.

En effet, le savoir accumulé en biologie et en toxicologie sur cette maladie « permet
d’affirmer que [...] le cancer est un processus long qui dure souvent plusieurs
décennies de la vie d’'un individu. Ce processus se fait en plusieurs étapes, il se
développe en interaction entre les expositions simultanées et successives de
I'individu a des cancérogénes (dans son milieu de travail et de vie) et leur
inscription dans le développement biologique et vital de cet individu3! ». Mais alors
que le cancer est une maladie multifactorielle qui s’inscrit au croisement de
I'histoire singuliere, biologique et sociale de chaque individu, une représentation
s’est imposée dans I’espace public selon laquelle elle découlerait principalement des

comportements individuels et des modes de vie.

Comme le rappellent Emmanuel Henry et Claude Gilbert, « les contours d’'un probleme
tels qu’ils émergent a un moment donné de son histoire, résultent de la conjonction de
rapports de force entre acteurs et groupes d’acteurs®? ». L'imposition de cette définition
du probleme du cancer comme fruit des comportements individuels est donc la
traduction d’'une dynamique et d’une histoire conflictuelle. Sans qu’on ait a s’atteler a sa
reconstitution exhaustive, plusieurs indices attestent de l'existence d'un champ de

bataille intensément disputé.

% Jean-Noél Jouzel et Giovanni Prete, « Devenir victime des pesticides. Le recours au droit et ses effets sur la mobilisation des
agriculteurs Phyto-victimes », Sociologie du travail, n° 56, 2014, p. 437.

2 Ibid., p. 442.

30Joseph R Gusfield, La culture des problémes publics. L'alcool au volant : la production d'un ordre symbolique, Paris,
Economica, « Etudes Sociologiques », 2009, p. 13.

31 André Picot et Annie Thébaud-Mony, « Risques et atteintes toxiques », dans Annie Thébaud-Mony et al. (dir.), Les risques du
travail, pour ne pas perdre sa vie a la gagner, Paris, La Découverte, 2015, p. 278.

* Emmanuel Henry et Claude Gilbert (dir.), Comment se construisent les probléemes de santé publique, Paris, La
Découverte/Pacte, « Territoires du politique », 2009, p. 16.
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Figure 1. Une hiérarchie des facteurs de risque du cancer qui s'impose dans I’espace public
en France dans les années 2000 : I'individualisation de la responsabilité

Le poids des différents facteurs de risque de cancer. © INcA 2016.

Largement diffusés dans |'espace public, de nombreux graphiques et schémas accordent au tabagisme la
principale responsabilité dans la survenue des cancers et, d’une facon générale, aux modes de vie. Elaboré en
1994, un Code européen contre le cancer liste par exemple les « douze facons de réduire votre risque de
cancer™ » : une seule concerne I'espace professionnel, les onze autres mentionnent les « bons » comportements
a adopter, jusqu’a préconiser l'allaitement pour les femmes. Dans cette méme perspective consistant a
hiérarchiser les risques cancérogénes, I'Institut national du cancer (INcA), qui représente I'un des principaux
vecteurs de communication sur cette pathologie en France depuis les années 2000, propose un test de trois
minutes a réaliser en ligne pour « réduire son risque de cancer » : une fois remplies les cases concernant le sexe,
I’age et le poids, il s’agit de préciser si I'on fume et si I'on boit de I'alcool, si 'on consomme de la viande rouge ou
de la charcuterie, des portions de fruits et de Iégumes, des céréales complétes, a quel rythme et dans quelles
proportions, si I'on pratique une activité physique avant de demander si I'on est exposé dans le cadre
professionnel a des substances cancérogeénes, si I'on se met a I'abri du soleil et si 'on s’expose a des UV
artificiels™.

La « guerre » des causes du cancer

En premier lieu, comme cela a déja pu étre étudié dans le cas d’autres maladies, «le
cancer est une affaire financiere et pas seulement de science ou de charité, avec des
ventes de médicaments excédant le milliard de dollars par an3 ». Les enjeux financiers
liés au cancer sont particulierement importants. La recherche consacrée a la lutte contre
le cancer et a la découverte de nouveaux traitements tout comme la prise en charge des
soins et traitements représentent un coiit extrémement lourd dans les pays développés

a espérance de vie élevée. A 'échelle de 'Union européenne, il s’éléverait a 126 milliards

% CIre, Le Code européen contre le cancer, en ligne sur https://cancer-code-europe.iarc.fr/index.php/fr/12-facons [consulté le
10 décembre 2017].

* Testen ligne sur www.e-cancer.fr/prevention-cancers-le-test/questions [consulté le 10 décembre 2017].

% samuel Epstein, « Gagner la guerre contre le cancer... Mais est-elle vraiment engagée ? », L’écologiste, vol. 1, n° 1, automne
2000, p. 24.
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d'euros en 20093 et représenterait chaque année en France environ « 14 milliards
d’euros pour 350 000 nouveaux patients, soit 8 % des dépenses de santé pour 2 % de la
population », selon la cancérologue Nicole Delépine3’. Comme Michaél Pollak a pu le
relever concernant la lutte contre le sida, « '’enjeu de la concurrence scientifique est
inséparablement économique 3 ». Les orientations de recherche ne sont pas
indépendantes des possibilités de financement et contribuent a relier I'étiologie du

cancer a telle cause plutét qu’a telle autre.

Ainsi, la force du paradigme infectieux hérité du XIX¢ siécle a contribué a affaiblir les
recherches sur les cancérogenes professionnels, selon Siddharta Mukherjee 3,
recomposant la définition du probléme. Alors que, dans I’entre-deux guerres, les seuls
facteurs cancérogenes connus et avérés sont professionnels*’, comme le radium,
I'aniline des colorants et les produits dérivés de la houille, pris en compte dans les
tableaux de maladie professionnelle, la découverte en 1910 par le virologue américain
Peyton Rous d'un virus susceptible de provoquer le cancer a une poule infléchit cette
représentation des facteurs d’exposition: « La notion que le cancer et les maladies
infectieuses pouvaient finalement se fondre en une seule entité était simplement trop
séduisante pour que I'on y résiste*l. » De nombreuses recherches - et donc de nombreux
financements - s’orientent alors vers l'identification d’autres virus, jusqu’a parvenir a
identifier, seulement en 1958, le premier virus susceptible de transmettre un cancer a

un humain#2.

En second lieu, une diversité d’acteurs participe a la définition du cancer en probléme de
santé publique tant6t en concurrence et tantot en alliance. Il est ainsi possible d’évoquer
les relations unissant certains secteurs industriels a certains scientifiques et la facon
dont certaines industries entendent peser sur la production scientifique*?, jusqu’a
vouloir étre en mesure de qualifier ce qui ressort de la « bonne » science et de la
« mauvaise ». Créée en 1993 aux Etats-Unis par l'industrie du tabac, la Coalition pour le

progres de la science saine (The Advancement for Sound Science Coalition) promeut ainsi

3 European Trade |Institut, The cost of occupational cancer in the EU-28, Brussels, 2017, accessible sur

www.etui.org/Publications2/Reports/The-cost-of-occupational-cancer-in-the-EU-28 [consulté le 10 décembre 2017].

¥ Nicole Delépine, Le cancer, un fléau qui rapporte, Paris, Michalon Editeur, 2013, p. 13. Nicole Delépine cite, « a titre
d’exemple, dix-huit semaines de traitement avec une molécule ciblée comme le cetuximab (Erbitux* du laboratoire Merck)
co(itent en moyenne 80 000 dollars et n’améliorent la survie médiane que de 1,2 mois» (p. 14). La prescription d’un mois de
crizotinib (Xalkori* du laboratoire Pfizer) s’éléve a 13 000 euros par mois (p. 15). Les traitements contre le cancer représentent
ainsi une manne pécuniaire.

%8 Michaél Pollak, « Constitution, diversification et échec de la généralisation d'une grande cause. La lutte contre le Sida »,
Politix, vol. 4, n° 16, 1991, p. 80.

¥ siddartha Mukherjee, L’empereur de toutes les maladies. Une biographie du cancer, Paris, Flammarion, 2013, p. 214-215.
“ Devra Davis, The secret History of the War of Cancer, New York, Basic Books, 2007, p. 19-21.

* siddartha Mukherjee, L’empereur de..., ouvr. cité, 2013, p. 214-215.

* e virus Epstein-Barr, de la famille des herpeés, est identifié en 1958 dans la survenue d’un lymphome.

* pascal Marichalar, « Entre science et industrie, des liaisons dangereuses », Santé et Travail, n° 87, juillet 2014, p. 43-44.
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«l'usage de la science saine dans la prise de décision publique** ». En alliance avec
I’Association américaine des industriels de la chimie, elle définit de bonnes pratiques
épidémiologiques et tente d'imposer des critéres permettant de distinguer la science

saine (sound) de la science malsaine (unsound).

Deux « affaires» ont ainsi été récemment médiatisées dans le champ du cancer.
Pressenti pour diriger le Centre de recherche en épidémiologie et santé des populations
(INSERM-université Paris-Sud), I'épidémiologiste et ancien membre du CIRC Paolo Boffetta
a été mis en cause par une partie de la communauté scientifique pour ses relations
étroites avec des industries polluantes et, devant ce scandale, est revenu sur sa
candidature*. En 2017, le processus de révision de la directive européenne « sur la
protection des travailleurs contre les risques liés a l'exposition a des agents
cancérigénes ou mutagénes au travail* » a révélé la puissance d’'influence du lobby
industriel sur la législation européenne®’. Il s’agissait d’inscrire des valeurs limites
d’exposition pour onze nouvelles substances chimiques sur la base des avis d'un comité
scientifique dont la plupart des membres (15 sur 22) étaient ouvertement liés a des

industriels concernés par leur expertise?s.

La bataille des chiffres

Dans ce jeu de forces visant a maitriser la définition du cancer, la bataille des chiffres
joue un réle essentiel. C'est en effet dans un espace marqué par l'incertitude que la
représentation dominante sur les causes de cancer parvient a s'imposer. Dans ce sens,
s’'intéresser a l'invisibilité sociale des cancers d’origine professionnelle fait écho aux
travaux de recherche portant sur la construction de la connaissance - ou plutét sur la
non production de la connaissance (undone science) - ou encore la production de
'ignorance, a I'origine de la notion d’agnotologie?®. Comme le résume Mathias Girel, « il
s’agit de voir l'ignorance non pas seulement comme une fatalité, ou comme l'envers
nécessaire de nos entreprises de recherche, ou encore comme un échec partiel du
systéme éducatif, comme le veut le modeéle du “déficit” (deficit model), mais bien comme
résultant parfois d'une action: l'ignorance peut étre créée de toutes pieces, par des

stratégies de désinformation, de censure, ou bien entretenue par des stratégies de

“ Marie-Monique Robin, Notre poison quotidien. La responsabilité de I'industrie chimique dans I'épidémie des maladies
chroniques, Paris, La Découverte/Arte éditions, 2001, p. 159 et suivantes.

s Stéphane Foucart, « Epidémiologie: des liaisons dangereuses », Le Monde, 16 décembre 2013.

*® Directive 2017/2398/UE du 12 décembre 2017 (JOUE n° L 345, 27 décembre 2017).

4 Stéphane Horel, « Cancer au travail : la Commission européenne complice de I'industrie », Le Monde, 24 février 2017.

a8 Stéphane Horel et Gary Dagorn, « Cancers au travail : Bruxelles malade des conflits d’intéréts », Le Monde, 24 février 2017,
en ligne sur www.lemonde.fr/les-decodeurs/visuel/2017/02/24/cancers-professionnels-bruxelles-malade-des-conflits-d-
interets 5084834 4355770.html [consulté le 30 juillet 2017].

* Robert Proctor and Londa Schiebinger (dir.), Agnotology : the making and unmaking of ignorance, Stanford University Press,
2008. David Michaels, Doubt is their Product : How Industry’s Assault on Science Threatens your Health, Oxford University
Press, Oxford, 2008. Naomi Oreskes et Erik M. Conway, Les marchands de doute, Paris, Le Pommier, 2012.
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décrédibilisation de la science, par des tiers, qu'il s’agisse d’Etats, de collectifs ou de

groupes de pression... »

En matiére de cancers, la majorité des données existantes reposent sur des estimations
et des probabilités. En effet, comme le constate la Cour des comptes dans un rapport
consacré a évaluer le Plan cancer, «la France n’a pas de systeme de surveillance des
causes de déces au sein des professions, ni de statistiques nationales de mortalité par
cause, profession et secteur d’activité. Surtout, la transmission et I'exploitation des
données d’anatomopathologie, déterminantes pour détecter les cancers aux causes
encore mal identifiées, restent a améliorer>! ». Les données concernant 'incidence de la
maladie, c’est-a-dire le nombre de nouveaux cas de malades du cancer chaque année,
résultent alors d’'une modélisation statistique réalisée principalement a I'appui des
registres du cancer qui ne couvrent que 20 % de la population et ne mentionnent pas les
activités professionnelles des personnes malades>2. Quant a celles qui concernent les
facteurs de risque du cancer, elles sont le fruit de calculs trés complexes, élaborés au
cours des années 1950 pour répondre a «l'incapacité des sciences biomédicales a en
faire I'étiologie® » et introduits en France par Daniel Schwartz>*. La recherche sur les
causes du cancer serait ainsi a la naissance de I'épidémiologie moderne et de son
approche probabiliste®s. La connaissance construite sur les facteurs de risque s’appuie
donc sur des raisonnements mathématiques rarement explicités aux néophytes,

reposant sur le calcul de « fractions de risques attribuables ».

Selon les sources, les données sur les facteurs environnementaux dans la survenue des
cancers - les facteurs professionnels étant le plus souvent inclus dans cette catégorie -
peuvent ainsi varier fortement, et fournir I'indice d'une lutte d’influence. Un rapport de
I'Académie de médecine et du Centre international de recherche sur le cancer affirme
ainsi en 2007 que le nombre de cancers liés aux facteurs environnementaux serait « de
I'ordre de 0,5 % et pourrait atteindre 0,85 % si les effets de la pollution de l'air

atmosphérique étaient confirméss® » quand le Plan national santé environnement

*® Mathias Girel, « Le doute 3 I’égard des sciences : I'ignorance produite et instrumentalisée ? », Partager la science (collectif),
Arles, Actes Sud, 2013, p. 45-66. Voir aussi I'entretien qu’il réalise avec Robert N. Proctor : Robert N. Proctor, « Robert Proctor
et la production de l'ignorance », Critique, vol. 799, n® 12, 2013, p. 992-1005.

L Cour des comptes, La mise en ceuvre..., rapport cité, 2008, p. 71.

2 | aurent Remontet et al., « Tendances de l'incidence et de la mortalité par cancer en France et projections pour I'année en
cours : méthodes d’estimation et rythme de production », Bulletin épidémiologique hebdomadaire, n°38, 13 octobre 2009.

53 Francgois Buton, « Faire parler I'épidémiologie », Vacarme, vol. 19, n° 2, 2002, p. 34-36.

> Frangois Buton, « De I'expertise scientifique a I'intelligence épidémiologique : I'activité de veille sanitaire », Genéses, vol. 65,
n° 4, 2006, p. 71-91.

> Marcel Goldberg et Ellen Imbernon, « Quels dispositifs épidémiologiques d’observation de la santé en relation avec le
travail ? » Le role de I'Institut de veille sanitaire », Revue frangaise des affaires sociales, n° 2-3, 2008, p. 29.

56 Circ, Académie nationale de médecine, Académie nationale des sciences, Les causes du cancer en France, 2007, en ligne sur
www.iarc.fr/fr/publications/pdfs-online/wrk/wrk3/CausesofCancerFrance2000 Fr.pdf [consulté le 5 mars 2016].
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(2004-2008) évoque lui, une fourchette de 7 a 20 % et le cancérologue Dominique

Belpomme, une autre de 80 a 90 %>7.

Se penchant sur la boite noire du calcul de ces parts attribuables, Emilie Counil reléve
tout d’abord que les données concernant la part du travail dans la survenue du cancer
sont pour I'essentiel toutes reliées a une seule et méme publication de 1981 consacrée
aux causes évitables du cancer®®, selon laquelle seulement 4 % en moyenne des déces
par cancer (entre 2 a 8 %) seraient attribuables a des facteurs professionnels. Elle
reconstitue ensuite la maniére dont, a l'issue «de plusieurs années de joutes par
commentaires interposés » dans plusieurs revues scientifiques, le pourcentage construit
par Richard Doll et Richard Peto impose « un déclassement durable et relativement
ubiquitaire des facteurs professionnels - et plus largement des produits chimiques
industriels - parmi les causes du cancer*® », quand bien méme, de leur propre aveu, ils
ont dii procéder par « extrapolations de fiabilités incertaines, impressions cliniques et
hypothéses actuelles ». En toute méconnaissance de cette « “cuisine” préparatoire aux
enquétes®® », de nombreuses publications officielles s’appuient sur la part de risques
attribuables au travail qui a été établie par Doll et Peto, sans que soient justement
réactualisées les extrapolations et les hypotheses sur lesquelles ils se sont fondés il y a

pres de quarante ans.

Si la représentation du cancer résultant principalement des comportements individuels
semble aujourd’hui stabilisée, elle ne I'est pas une fois pour toutes et se situe toujours au
ceeur d’'intenses rapports de force. Fortement traversé par ces controverses, le champ de
la cancérologie est marqué par des oppositions fortes et tranchées entre des
cancérologues convaincus de la primauté des facteurs comportementaux et d’autres
persuadés de celle des facteurs environnementaux. La discipline historique n’est pas en
reste : dans un compte rendu de I'ouvrage de Pierre Darmon consacré a une histoire du
cancer de I’Antiquité a nos jours, Olivier Faure critique ainsi sévérement le travail de son
collégue notant que « I'historien disparait tres vite derriere le polémiste acharné et le
propagandiste z€lé%! ». Sous la prétention historique s’affirmerait en réalité, selon lui,
une « ratification de I'étiologie en vogue qui exalte le réle du tabac et minimise celui des
facteurs environnementaux [et] une dénonciation des méfaits de I'alcoolisme, digne du

plus pur hygiénisme de la fin du siécle dernier® ». Ainsi, loin de se réduire a une

57 Dominique Belpomme, Comment naissent les maladies, Paris, Editions Les liens qui libérent, 2016.

*8 Richard Doll and Richard Peto, « The Causes of Cancer : Quantitative Estimates of Avoidable Risks of Cancer in the United
States Today », Journal of the National Cancer Institute, vol. 66, n° 6, 1981, p. 1367-1375.

* pour ces citations, Emilie Counil, « Causes du cancer : pourquoi le travail échappe au radar », Santé et travail, n° 100,
octobre 2017, p. 44. Voir aussi Emilie Counil et Emmanuel Henry, « Produire de I'ignorance plutdt que du savoir ? L'expertise
en santé au travail », Travail et Emploi, n ° 148, octobre 2016, p. 5-29.

&0 Serge Volkoff, Des comptes a rendre. Usages des analyses quantitatives en santé au travail pour I’ergonomie, dossier
d’habilitation a diriger des recherches en ergonomie, Université de Marne-la-Vallée, 2002, p. 111.

1 Olivier Faure, « Pierre Darmon, Les cellules folles. L’homme face au cancer de I’Antiquité a nos jours, Paris, Plon, 1993 »,
Annales. Histoire, Sciences Sociales, n° 2, 1998, p. 329.

® Ibid.
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question médicale, le cancer est aussi un probleme politique et les débats portant sur la

maladie se situent sur un terrain tout a la fois idéologique et économique.

En ce sens, il n’est pas possible de s’intéresser aux ressorts du recours au droit a
réparation sans mesurer les luttes qui se jouent en amont de I’exercice de ce droit. Cette
recherche s’efforce donc de montrer que le contexte d’exercice du droit ne se situe pas a
distance de cette histoire, il est plutdt traversé par elle. Le salarié ou ancien salarié doit
parvenir, pour convertir sa maladie en préjudice et déclarer son cancer en maladie
professionnelle, a admettre l'existence des facteurs professionnels dans la
cancérogénese mais aussi a la faire admettre aux autres acteurs concernés par le champ
de la réparation, aux médecins principalement auxquels le droit a réparation confie un
réle décisif. Le droit a réparation, parce qu’il contribue a la visibilité ou a I'occultation de
I'existence des cancers d’origine professionnelle, est 'un des points d’expression du

rapport de force a l'origine de la définition du cancer en probléme de santé publique.

Une contribution a I’histoire du travail

Parmi toutes les localisations cancéreuses, la localisation broncho-pulmonaire est la
plus meurtriere. La plus inégalitaire aussi: les ouvriers en meurent trois fois plus que
les cadres®. Questionner l'invisibilité sociale des cancers du poumon d’origine
professionnelle suppose donc de reconstituer les conditions de travail des ouvriers et
des employés et d’envisager cette pathologie comme les «traces corporelles de
'histoire®* » de leur travail et de ses transformations au fil des décennies antérieures a
la survenue de la maladie. Pres de la moitié des différences sociales de mortalité par

cancer du poumon s’expliquerait en effet par I'exposition a des facteurs professionnels®>.

Elle conduit a s’interroger sur I'inégale valeur des vies humaines. En ce sens, un éditorial

publié dans Libération il y a plus de vingt ans conserve une certaine actualité :

« Qu'est-ce que la maladie de l'amiante a l'origine ? Une maladie professionnelle, contractée avant
tout par ceux qui travaillent I'amiante, dans les usines ou sur les chantiers. Autrement dit, n'ayons
pas peur des mots incongrus, la maladie de I'amiante est une maladie ouvriére, comme la silicose
I'était en son temps. [...] Si le lobby de I'amiante a pu persévérer dans son oeuvre, c'est qu'en face
de Iui aucun contre-lobby n'a pu agir de maniére efficace. Pour une raison simple : les ouvriers
dans I'imagerie collective étaient en voie de disparition. Modernes, branchées, technologiques, les

années 80 n'avaient que faire de ce mythe encombrant et désuet: les ouvriers. A fortiori, les

& Marcel Goldberg et Ellen Imbernon, « Quels dispositifs... », art. cité, 2008, p. 25.

& Gabrielle Hecht, « L'empire nucléaire. Les silences des “Trente Glorieuses” », dans Céline Pessis et al. (dir.), Une autre
histoire des « Trente Glorieuses ». Modernisation, contestation et pollutions dans la France d’aprés-guerre, Paris, La
Découverte, 2013, p. 160-161.

® Ellen Imbernon, Estimation du nombre de cas de certains cancers attribuables & des facteurs professionnels en France, Saint-
Maurice, INVs, 2003.
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ouvriers malades. Dire “adieu a la classe ouvriére”, c'était aussi, sans le savoir, dire adieu a ces

victimes obscures parce que membres d'un groupe social ringardisésé. »

L’origine professionnelle des cancers n’est pas négligée seulement parce qu’elle
représente, selon ce journaliste, une « maladie de classe®” », mais parce qu’elle est
inscrite dans 'espace du travail et des relations salariales. Etablissant une comparaison
entre la gestion publique du sang contaminé et celle de 'amiante, Marc Loriol releve que,
dans le premier cas, 1 200 hémophiles sont contaminés et le retard dans les décisions
publiques se compte en mois quand, dans le second cas, 2 000 déces sont enregistrés en
1996 (et 160 000 attendus jusqu’a 2020) et le retard dans les décisions publiques se
compte en dizaines d’années : « S'il semble intolérable que la médecine soit le vecteur de
la maladie, les atteintes liées a I'activité professionnelle sont jugées plus acceptables : le

travail est une contrainte et, d'une certaine fagon, le salaire est la pour I'indemniser®8. »

L’exercice du droit a réparation ne peut s’analyser sans resituer le « dommage », la
maladie, au sein des rapports sociaux et notamment des rapports de subordination dans
lesquels se sont inscrits les parcours de travail et d’exposition des anciens salariés
atteints de cancer. Le délai de latence n’explique pas a lui seul la difficulté a concevoir

I'espace professionnel comme a l'origine du préjudice.

Au final, en prenant pour objet principal de recherche I'exercice du droit a réparation
par des salariés ou anciens salariés atteints de cancer, I'objectif de cette thése va bien au
dela de [l'identification des seuls facteurs psychologiques, sociaux, culturels,
économiques du non-recours a ce droit. Elle s'attache aux pratiques et logiques
d'acteurs investis dans la construction du cancer comme probléme de santé tout a la fois
privé et public, et par-dessus tout social, en reconstituant les séquences de cette
construction. En proposant une reconstitution des conditions de l'insertion de la
pathologie cancéreuse dans la catégorie 1égale des « maladies professionnelles », cette
recherche inscrit le « cancer professionnel » dans 1'espace des rapports multiples et
souvent antagoniques qui s'exercent entre ces différents acteurs, tant dans les histoires

individuelles que dans les arénes décisionnelles le concernant.

Le droit a réparation des maladies professionnelles : un terrain de conflit masqué

« Exercer son droit», «recourir au droit», demander justice, réparation.., les
expressions sont nombreuses qui, dans les travaux en sciences sociales, rendent compte
de l'expérience des victimes devant les tribunaux. Mais, prévient Hélene Michel,
« raisonner en termes de justice et de droit passe sous silence les différences entre des

types de juridiction et donc des types de formalisation juridique des griefs : la défense

% Laurent Joffrin, « Maladie de classe », Libération, 2 juillet 1996.

7 Ibid.

& Marc Loriol, L’impossible politique de santé publique en France, Toulouse, Editions Erés, « Action santé », 2002, p. 145.
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de salariés au tribunal administratif n’autorise pas les mémes demandes qu’au conseil
de prud’hommes ou ne sont pas déployés les mémes arguments sur les droits et
obligations des travailleurs® ». Les spécificités du droit a réparation éclairent ainsi
fortement le processus par lequel les anciens salariés atteints de cancer peuvent ou non

convertir leur maladie en préjudice et obtenir réparation.

S’il concerne les maux du travail, le droit a réparation se distingue toutefois fortement
du droit du travail. Régi par le Code de la Sécurité sociale, il représente un volet tres
marginal du droit social dont I'application revient aux Caisses primaires d’assurance
maladie. Le corps médical y occupe une place essentielle, tant dans sa conception que
dans sa mise en ceuvre, comme la thése en rendra compte. Exercer son droit a
réparation revient pour les requérants a se confronter a un espace institutionnel, mal
connu et mal compris du plus grand nombre, constitué d’organismes de droit privé (les
CpraM) et d’autres de droit public (CNAMTS), gérés paritairement, et dont les missions se
rattachent pour une part au ministére en charge de la Santé, pour une autre a celui en
charge du Travail. Le recours a la justice ne s’effectue qu’en second lieu, pour contester
une décision notifiée par I’Assurance maladie. Il repose sur une pluralité de juridictions
selon le type de contentieux (général, médical, technique ou sur la tarification), sans
grand passé historique : les Tribunaux des affaires de sécurité sociale (TASS) n'ont été
créés qu'en 1985, ceux du contentieux de l'incapacité (Tci) qu'en 1994, quand il

s’agissait avant de commissions spécialisées des organismes de Sécurité sociale.

Un vecteur supplémentaire d’inégalités

A cet endroit, il est utile de préciser certains aspects du droit a réparation en maladies
professionnelles qui pésent sur les possibilités d’accéder au droit. D'une part, s'il
consiste a réparer un dommage corporel causé par le travail, I'indemnisation qu'il
propose n’est que forfaitaire. Elle ignore la nomenclature des préjudices corporels qui
est prise en compte dans toutes les autres situations - victimes d’agressions, d’accidents
de la route, du sang contaminé, du terrorisme..- qui garantit une réparation
«intégrale ». Dans le cas d’'une maladie professionnelle, I'indemnisation de la victime est
calculée en fonction du taux d'incapacité permanente que lui attribue le médecin-conseil
de I’Assurance-maladie selon un baréme national, modulé en fonction de son salaire et
de son age. Cette modalité compense seulement la perte, pour la victime, de sa capacité
de gain, c’est-a-dire de sa capacité de travail et du salaire que celui-ci rapporte. A ce titre,
le droit a réparation des maladies professionnelles fait figure de droit d’exception
puisque la valeur des corps et des vies abimés par le travail est inférieure a celle des

corps et des vies abimés dans d’autres circonstances.

% Helene Michel, « Justice au travail et travail du droit : invitations a une sociologie différenciée du droit et de la justice »,
Politix, vol. 118, n° 2, 2017, p. 14.
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D’autre part, face a ce droit, tous les travailleurs n’ont pas les mémes possibilités. Les
artisans et les travailleurs indépendants ne peuvent y prétendre puisqu’ils ne cotisent
pas a I'Assurance AT-MP. Le contenu des tableaux de maladie professionnelle differe
selon que l'on est affilié au régime général ou a la Mutualité sociale agricole. Quant aux
fonctionnaires, ils bénéficient d'un régime spécial, bien moins avantageux, notamment
parce que la décision de reconnaissance en maladie professionnelle revient a leur
employeur qui est ainsi juge et partie dans I'appréciation des liens entre le cancer et
'activité exercée. Compte tenu de 'important délai de latence entre les expositions aux
cancérogenes et la survenue du cancer, I'affiliation a 'un ou 'autre régime a pu évoluer
dans les parcours de travail de ces salariés ou anciens salariés. Un ouvrier du BTp a pu
étre exposé alors qu'il était salarié et se retrouver ensuite artisan, a son compte, soumis
aux mémes expositions mais désormais sans possibilité d’accéder au droit. Un peintre
ou un menuisier a pu étre exposé a des cancérogénes pendant qu'il était affilié au régime
général et étre affecté par un cancer au moment ou il dépend du régime de la fonction

publique.

Par ailleurs, la réparation d’'un cancer professionnel n’ouvre pas les mémes perspectives
d'indemnisation selon que la reconnaissance a lieu en lien avec I'amiante ou en lien avec
un autre cancérogéne. Le mouvement social des victimes de I'amiante a obtenu la
création d’'un fonds d’'indemnisation spécifique, le Fonds d’'indemnisation des victimes
de I'amiante (F1vA) qui garantit une réparation intégrale de leurs préjudices aux salariés
ou anciens salariés dont le cancer a été reconnu en maladie professionnelle par
I’Assurance maladie. Il existe ainsi une inégalité structurelle dans I'accés a réparation

entre les malades de I'amiante et les autres.

Enfin, les termes de la procédure different selon que la situation du requérant
correspond exactement aux critéres mentionnés sur les tableaux de maladie
professionnelle ou non : dans le premier cas, le délai d’'instruction de la demande par la
caisse ne peut en principe dépasser six mois tandis que, dans le second, il n’existe pas de

délai a respecter.

Comme cette recherche en rendra compte, exercer son droit a réparation représente des
voies, des enjeux et des significations tres différentes qui pésent sur les formes

d’engagement dans le recours au droit.

Un conflit en toile de fond

L’'une des principales sources de confusion pour les salariés et anciens salariés qui
exercent leur droit a réparation repose sur le fait qu’ils n’ont pas, le plus souvent,
conscience d’exercer un droit en déclarant leur maladie en « maladie professionnelle »
mais plutét le sentiment d’effectuer une démarche administrative dans la perspective

d’obtenir ce qui s’apparente a une indemnité d’assurance. Ce faisant, ils ne mesurent pas



qu'’ils inscrivent leur démarche dans un litige avec leur(s) employeur(s). Il est possible a
cet endroit d’établir un parallele avec les travaux de Camille Trémeau consacrés au
recours aux prud’hommes de la part de jeunes salariés. Elle constate en effet que loin de
se situer en amont de ce recours, c’est souvent 'expérience prud’homale en elle-méme
qui « consacre l'existence d’intéréts antagoniques entre employeur et salarié et les
encourage a développer un sentiment d’avoir “droit a avoir des droits”’? ». Pour les
personnes qui déclarent leur cancer en maladie professionnelle, I'existence d’un conflit
d’'intérét entre ces deux parties est le plus souvent ignorée du fait de la médiation de la
CprAM dans l'instruction des dossiers, alors que cet antagonisme se situe au fondement
du droit a réparation - la reconnaissance d’'une maladie professionnelle représentant un
colit financier pour I'employeur. Dans ce travail, nous posons cette question de savoir
comment parvenir a convertir sa maladie en préjudice lorsque le droit ne se présente

pas de prime abord comme le moyen d’'imputer une responsabilité a ce préjudice.

Une recherche combinant ethnographie et histoire

S’inscrivant dans la suite des travaux évoqués plus haut, cette recherche s’attache elle
aussi a interroger ce qui fait obstacle a la possibilité de « convertir sa maladie en
préjudice » dans la perspective d’exercer son droit a réparation. Mais il s’agit ici de ne
pas de prendre ce droit comme un acquis de principe et de ne pas interroger, sous une
forme ou sous une autre, les victimes sur leur défaillance dans sa mise en ccuvre. Cette
recherche entend au contraire aborder la relation des malades au cancer qu'’ils subissent
en rapport avec leur travail a partir de leur parcours d’expérience, alors qu’ils sont
confrontés a la maladie, a la compréhension du réle du travail dans sa survenue, a
I'épreuve de la démarche de demande de réparation. Fondée sur l'attention a
I'expérience de ces travailleurs, cette recherche entend par ailleurs considérer le droit
non pas comme un ensemble de normes dont les textes et reglements procederaient et
dont il reviendrait aux justiciables de disposer. Elle envisage plutot le droit comme une
pratique, effectuée aux deux niveaux de son élaboration et de ses mises en ceuvre, une
pratique cumulée et sans cesse réactivée par le biais de la jurisprudence, une pratique
résultant de jeux de forces sociales sans cesse en action. Il est donc question, ici,
d’étudier le double processus de production du droit effectif et d’expérience de sa
sollicitation. Pour réaliser cette rencontre, la recherche présentée ici recourt aux deux
approches de I'ethnographie et de 'histoire, la premiére pour son aptitude a observer
les acteurs dans le cours de leur activité ou de leur action lorsqu’elle s’effectue, la

seconde pour le soin qu’elle permet dans 'observation des traces des actes passés’..

7 camille Trémeau, « De jeunes salariés confrontés a I’(in)justice du travail : recours aux prud’hommes et effets socialisateurs
de I’épreuve judiciaire », Politix, vol. 118, n°2,2017, p. 181.

"> Anne-Marie Arborio et al. (dir.), Observer le travail. Ethnographie et histoire, approches combinées, Paris, La Découverte,
2008.
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Du cété ethnographique, une observation participante de longue durée

Dans sa partie ethnographique, l'enquéte s’est construite, pour une part, en
accompagnant des salariés et anciens salariés atteints de cancer et leurs proches dans
leur exercice du droit & réparation. A cette fin, elle a pris appui sur un dispositif de
recherche-action situé en Seine-Saint-Denis, le Groupement d’intérét scientifique des
cancers d’origine professionnelle en Seine-Saint-Denis (Giscopr9372), que j'ai rejoint en
2009 dans le cadre d'un master en sciences sociales. Créé en 2002, ce GIS prend la forme
d’'une « enquéte permanente » aupres de salariés et d’anciens salariés qui sont atteints
de cancers, majoritairement broncho-pulmonaires et dont les coordonnées et les
documents médicaux se rapportant au diagnostic lui ont été transmis par les médecins

hospitaliers.

A condition qu'ils acceptent de participer a I'enquéte, ces « patients » sont associés a la
reconstitution précise de leurs activités de travail depuis leur premier emploi, voire leur
apprentissage. Cette reconstitution est ensuite soumise a une expertise collective qui
conclut (ou non) a la présence de cancérogenes dans l'activité de travail et préconise (ou
non) une déclaration en maladie professionnelle de la part du malade ou de sa famille.
Les patients concernés en sont informés et il est possible de suivre ensuite leur parcours
d’accés au droit a réparation le cas échéant. Financé notamment par le ministére du
Travail et le Conseil départemental, ce dispositif de recherche action poursuit I'objectif,
en partenariat avec des services hospitaliers de pneumologie et d’oncologie et la Caisse
départementale d’Assurance maladie (CPAM93), de « faire connaitre, reconnaitre pour
mieux les prévenir » les cancers d’origine professionnelle. En ce sens, il se revendique

acteur de santé publique.

Chargée de ce volet du dispositif entre 2009 et 2015, j'ai bénéficié d'un point
d’observation inédit pour accéder aux perceptions et usages du droit a réparation par
des personnes qui ne se considérent pas -ou pas encore- comme victimes d'un
préjudice lié au travail. En effet, certains des travaux cités ci-dessus, consacrés aux
victimes de maladies professionnelles et au processus qui leur permet de convertir leur
maladie en préjudice, prennent appui sur des personnes déja mobilisées au sein de
collectifs ou qui ont transmis leurs dossiers a des associations et se nourrissent d’un

matériau composée d’entretiens, d’archives et d’observation. Ils envisagent leurs

2 En 2017, les institutions membres du Gis sont la Direction des relations du travail (DGT) du ministére de I'Emploi et de la
solidarité, la Direction de la recherche, des études, de I'évaluation et des statistiques (DREes) du ministére de la Santé, le
Cancéropble d'lle-de-France, I'Ecole des hautes études en santé publique (EHEsP), I'Université Paris 13, le Centre d’études de
I'emploi et du travail (CNAM-CEET), le Conseil départemental de la Seine-Saint-Denis, le comité départemental de la Ligue
contre le cancer, I’Association de prévention et médecine du travail (AMET) et I’Association de médecine du travail du Nord-Est
Parisien (METRANEP). Voir https://giscop93.univ-paris13.fr
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parcours d’accés au droit a partir de leur aboutissement ou a partir de plusieurs

moments et étapes de ces « carrieres de papier’3 ».

Cette recherche s’est donc construite, pour une part, en accompagnant des salariés et
anciens salariés atteints de cancer et leurs proches dans leur exercice du droit a
réparation. Il s’agissait de parvenir a recenser, en situation, les freins et obstacles a la
possibilité de percevoir un préjudice, de déclarer son cancer en maladie professionnelle,
d’accéder a la réparation. Rédigés au cours de cette observation participante, des
journaux de terrain rendent compte de tous les échanges effectués avec ces requérants

et avec les différents acteurs rencontrés lors des parcours d’accés au droit.

Durant plus de cinq ans, de 2009 a 2014, j’ai suivi de fagon systématique les démarches
de déclaration en maladie professionnelle des patients du dispositif Giscor93 concernés
par cette possibilité (éligibles au droit a réparation), puis de facon plus sélective les
années suivantes. J'ai ainsi pu accompagner pres de 200 personnes sous des formes et

sur des durées variées, que je présente dans le premier chapitre.

Autour de ces situations, j’ai contacté un éventail large d’interlocuteurs rencontrés par
ces requérants selon les difficultés dans leur accés au droit: médecins, assistantes
sociales, agents de la CPAM93 et des autres administrations, collegues, syndicalistes,
inspecteurs du travail, militants associatifs, notaires, avocats, ingénieur de prévention,
élus municipaux, archivistes... Sur la base de cet accompagnement s’est construit un
corpus de dossiers de déclaration en maladie professionnelle, comprenant de nombreux
documents administratifs et médicaux ainsi que la copie de tous les courriers regus par

les requérants en provenance de la CPAM93, en complément de mes prises de notes.

Ces journaux de terrain comprennent également toutes les notes rédigées lors de mes
participations a des rencontres, des réunions, des visites, des formations qui ont pu
alimenter ma compréhension du parcours d’acces au droit des enquétés. Il est possible
de distinguer parmi elles les réunions de restitution des résultats de I'enquéte du
Giscor93 a ses partenaires et financeurs (les médecins des services hospitaliers, les
agents de la CPAM93, le service social départemental de I’Assurance maladie, les avocats
du cabinet partenaire, les membres du Comité directeur, etc.); les réunions
institutionnelles auxquelles j’ai participé pour représenter le GISCOP93 comme par
exemple les « matinées techniques » organisées par le Conseil général de la Seine-Saint-
Denis sur le theme « Accompagnement social et cancer » et rassemblant les différents
services sociaux et le réseau associatif concerné par la thématique ou encore les
formations sur la thématique des maladies professionnelles (une semaine au sein de
I'Institut du travail de Strasbourg a l'invitation de la section CFDT des mineurs de

Lorraine, une journée réalisée par I’Association départementale des victimes de

73 sébastien Chauvin, « En attendant les papiers. L'affiliation bridée des migrants irréguliers aux Etats-Unis », Politix, vol. 87,
n° 3, 2009, p. 47-69.
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I'amiante, ADDEVA93, a linvitation du service social de l’Assurance maladie, deux
journées sur les cancers professionnels organisés par I'Union syndicale Solidaires, a

Nancy et a Paris).

Dans la perspective d’enrichir les dossiers de déclaration, j'ai exploré les fonds
d’archives de quelques entreprises du département, déposés par I'inspection du travail
aux archives départementales ou détenus par les archives municipales. Ce faisant, j’ai

éprouvé des espaces de traces et preuves du travail exposé.

Pour resituer I'expérience des enquétés dans un cadre plus large et pour analyser les
conditions structurelles de I'application du droit a réparation, j'ai pu réaliser des
entretiens avec une diversité d’acteurs (39) concernés par la réparation des cancers
professionnels dont la liste et les fonctions sont précisés ultérieurement. Certains

d’entre eux m’ont confié leur propre fonds d’archives.

L’étude des archives du Giscop93 concernant la période antérieure a la mise en place du
dispositif a permis de comprendre dans quel contexte, avec quels acteurs et autour de

quels enjeux il avait pris forme sur le territoire de la Seine-saint-Denis.

Du cété historien, I’exploration d’archives publiques et privées

L’étude historienne a consisté, dans le prolongement d’autres travaux réalisés ces
dernieres années en histoire de la santé des travailleurs, a dépasser le simple principe
du droit a la réparation des dégats occasionnés par les conditions passées du travail’*.
Elle a visé a retracer les processus par lesquels les décisions de reconnaissance ou de
refus de réparation résultent de certains droits, élaborés avec minutie au cours de
relations tripartites mélant conflits et négociations. Une autre dimension consistait a
interroger la notion de cancer et ses définitions réglementaires qui encadrent l'activité
des caisses de I'assurance maladie. Autrement dit, d’effectuer une histoire tout a la fois
des connaissances scientifiques, des conflits, des détours voire détournements qui se
réalisent dans ce domaine, et de 'interaction entre ces connaissances et les différents

niveaux de décision, a travers les activités d’expertise.

Pour cerner I'’émergence de la notion de cancers professionnels, je me suis appuyée sur
les deux principales revues de médecins hygiénistes de la fin du XIXe siecle, les Annales
d’hygiéne publique et de médecine légale (1829-1922) et la Revue d’hygiéne et de police
sanitaire” (1879-1940), interrogées en plein texte par mots-clés [cancer, tumeurs,

cancroides, épithélioma, poumon, aniline, rayons X, poussiéres, houille]. En considérant

7 Stéphane Buzzi et al., La santé au travail, 1880-2006, Paris, La Découverte, 2006. Catherine Omneés et Laure Pitti (dir.),
Cultures du risque au travail et pratiques de prévention. La France au regard des pays voisins, Rennes, Presses universitaires de
Rennes, 2009. Anne-Sophie Bruno et al. (dir.), La santé au travail, entre savoirs et pouvoirs (XIXE-XXC siécles), Rennes, Presses
universitaires de Rennes, 2011.

> Elle se nomme successivement Revue d’hygiéne et de police sanitaire (de 1879 a 1924) puis Revue d’hygiene (de 1924 a
1927) et ensuite Revue d’hygiéne et de médecine préventive jusqu’a sa disparition en 1940.
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qu’elles n’accordent a I'étiologie professionnelle des maladies qu'une place restreinte’®,
les rares articles qu’elles consacrent aux liens entre cancer et profession représentent
des indices de ce qui peut faire relatif consensus dans la communauté scientifique et
médicale a tel ou tel moment. C’est ainsi en 1875 que le cancer comme maladie du
travail est pour la premiére fois évoqué. D’autres sources imprimées ont été explorées

de facon moins systématique, comme le Bulletin de 'Académie de médecine par exemple.

Dans la perspective de retracer et de situer, méme de facon partielle, la trajectoire
sinueuse qui a produit la catégorie médico-administrative des cancers professionnels,
jai fait le choix de m’intéresser a deux périodes bien distinctes: 'une située dans
I'entre-deux-guerres (1913-1939), l'autre se situant du milieu des années 1970 au début

des années 1990.

Il importait d’observer la mise en place du systéme de réparation et la place accordée a
la pathologie cancéreuse lors de ses premieres années de fonctionnement. Plusieurs
sources institutionnelles ont été croisées: le Journal officiel pour accéder aux débats
parlementaires entourant le vote de la loi sur les maladies professionnelles, le Bulletin
de l'inspection du travail et de I’hygiéne industrielle’”’ qui reproduit toutes les circulaires
produites par le ministere du Travail et de I'hygiéne industrielle et tous les documents
se rattachant a la réglementation du travail, a I’hygiéne et a la sécurité et les archives de
la Commission spécialisée des maladies professionnelles (CsmP), détenues par le Centre
des archives contemporaines. Elles donnent a voir le droit a réparation en train de se
construire, dans un cadre paritaire a partir de 1931, et les négociations autour de la
création de nouveaux tableaux de maladie professionnelle. Elles comprennent
principalement les proces-verbaux des quatorze séances qui se sont déroulées de 1920
a 1938, avant la suspension de son activité par le régime de Vichy puis sa suppression
par le gouvernement de la Libération. Ces archives donnent également accés a quelques
proces-verbaux de la Commission d’hygiene industrielle (CHI) qui se réunissait en amont
des réunions de la CsMmp. La question d’inscrire le cancer dans le champ de la réparation
se trouve mentionnée dés 1926. Il est possible de suivre la trajectoire de construction
des premiers tableaux concernant la pathologie cancéreuse, en s’appuyant également
sur les publications du Bureau international du travail (BIT) qui offrent tout a la fois un
point de comparaison avec d’autres pays concernant la prise en charge du cancer
professionnel et un éclairage sur l'influence de ces coulisses internationales dans la

construction du droit a réparation francais. La revue de la Confédération générale du

’® Thomas Le Roux, « Leffacement du corps de l'ouvrier. La santé au travail lors de la premiéere industrialisation de Paris
(1770-1840) », Le mouvement social, vol. 234, n° 1, 2011.

77 e Bulletin de I'inspection du travail et de I’hygiéne industrielle est un périodique créé en 1893 juste apres la naissance de
I'inspection du travail par décision du ministre du Commerce, de I'industrie et des colonies. Il parait tous les deux mois, a
raison de six fascicules de 80 pages environ par an et disparait en 1936, remplacé par le Bulletin du ministére du Travail et de
la prévoyance sociale. Cette collection a été numérisée ; elle est accessible sur www.sante.gouv.fr/bulletins-de-l-inspection-
du-travail-et-de-I-hygiene- industrielle-de-1893-a-1936.html [consulté le 5 janvier 2017].
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travail (CGT), La Voix du peuple/Droit ouvrier, a été consultée sur les années 1916 a 1940
dans la perspective d’identifier si le cancer professionnel représentait une
préoccupation syndicale susceptible de trouver place dans ces colonnes : elle s’exprime
a partir de 1928, a l'initiative de la Fédération du textile au sujet du « cancer des fileurs

de coton ».

Pour suivre la fabrication du cancer broncho-pulmonaire en « maladie professionnelle »,
la séquence des années 1980 paraissait particulierement intéressante a titre
complémentaire, a la fois pour sa fécondité et pour les catégories d’acteurs dont elle
donne l'occasion de voir I'implication: en dix ans, de 1981 a 1991, six tableaux’®
concernant cette pathologie sont en effet créés par la nouvelle Commission supérieure
des maladies professionnelles (Csmp), installée au début des années 1980 auprés du
Conseil supérieur de prévention des risques professionnels. Seuls deux autres I'ont été
les années antérieures, 'un concernant les rayonnements ionisants, créé en 1950, I'autre
en 1976, concernant 'amiante, mais a condition d’étre associé a une pneumoconiose,
I'asbestose. En croisant plusieurs travaux déja parus en sciences sociales et consacrés
aux mobilisations pour I'amélioration des conditions de travail, dans les années 1970, il
est possible de reconstituer I'’émergence d’un réseau critique du systeme de réparation
et les multiples fils qui relient des acteurs aux appartenances et fonctions trés diverses.
La reconstitution du contexte de fabrication de ces tableaux est marquée par ces figures,
au rang desquelles Annie Touranchet, Jacqueline Buhl-Lambert, Jean-Claude Zerbib,
Annie Thébaud-Mony, Serge Volkoff. Des entretiens menés avec certains d’entre eux ont

parfois ouvert la porte a des archives privées et associatives.

Je n’ai pas recu de réponse a ma demande d’accés aux archives de la Commission des
maladies professionnelles, formulée auprés de son président, Roland Masse; j'ai
néanmoins pu accéder a un fonds d’archives hybride, propriété d’'un représentant
syndical salarié, Jean-Claude Zerbib, pour la CFDT, comprenant a la fois les procés-
verbaux institutionnels de cette commission, rédigés par le ministere du Travail et
approuvés et amendés de séance en séance, et les comptes rendus « syndicaux » de ces
réunions. Par I'intermédiaire du syndicat CFDT des mineurs lorrains, j’ai également pu
accéder au fonds d’archives des Houilleres du bassin de Lorraine, conservé au Centre
des archives industrielles et techniques de la Moselle (CAITM). S’est ainsi construite la
possibilité de reconstituer une négociation de dix ans autour de l'inscription du cancer

broncho-pulmonaire dans le tableau 16, consacré aux produits dérivés de la houille.

Enfin, pour explorer les coulisses de l'instruction des dossiers de déclaration en maladie
professionnelle, j’ai complété le matériau recueilli dans le cadre de 'accompagnement

des patients, par des entretiens avec plusieurs acteurs de la Caisse, concernés par

8] existe aujourd’hui treize tableaux de maladie professionnelle concernant la localisation broncho-pulmonaire, dont plus de
la moitié créés avant 1991 (8).
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I'instruction. Dans ce cadre, on a pu me transmettre des archives internes qui éclairent
certains aspects de l'organisation de la caisse en matiére de gestion des Accidents du

travail et maladies professionnelles.

Trois parties pour rendre compte d’un processus

Cette thése s’organise en trois parties, au rythme de la rencontre des enquétés avec le

droit de la réparation des maladies professionnelles.

La premiére partie de la these a pour objectif d’explorer ce qui fait obstacle a 'exercice
du droit, a partir de I'expérience, en situation, des salariés et anciens salariés atteints
d’un cancer broncho-pulmonaire. Les conditions de cette exploration étant inséparables
de l'existence du dispositif d’accompagnement de ces personnes, un premier chapitre
revient sur 'histoire et les caractéristiques du dispositif de recherche action, le Giscop 93,
au sein duquel cette recherche a pu se construire. Son inscription sur le territoire de la
Seine-Saint-Denis résulte de la rencontre au milieu des années 1980 entre des
chercheurs et le service de santé publique du Département, partageant I'objectif de
réduire les inégalités sociales de santé et de rendre visible le role des facteurs
professionnels dans les atteintes a la santé (chapitre 1). Le plus souvent, pour les
salariés ou anciens salariés, la notion méme de cancer professionnel est un impensé.
Pour parvenir a se figurer le lien entre leur maladie et leur activité professionnelle, ils
doivent interroger leurs conditions de travail passées jusqu’a quarante ans en arriere et
prendre conscience de leurs expositions a des cancérogenes. La perception d'un
préjudice doit se resituer dans le contexte subordonné du contrat de travail (chapitre 2).
Savoir que I'on a été exposé a des cancérogenes dans le cadre du travail ne suffit pas
pour déclarer son cancer comme maladie professionnelle. Il faut se reconnaitre éligible.
L’exercice du droit ne peut étre dissocié du contexte relationnel et social dans lequel se
trouvent ces salariés ou anciens salariés et leurs proches, au centre duquel se situent la
maladie elle-méme et ses effets. Il intervient a contre-temps des soins et des traitements
et place le malade requérant en porte-a-faux avec son médecin soignant. Il nécessite de

parvenir a donner sens a cet acces a la réparation (chapitre 3).

La deuxiéme partie de la theése resitue les difficultés qui sont rencontrées par les salariés
et anciens salariés atteints d'un cancer broncho-pulmonaire dans I'histoire méme de la
construction de ce droit tres spécifique. Dans un premier temps, elle analyse le dispositif
mis en place en 1919 qui s’organise autour des tableaux de maladie professionnelle a
I'origine d’une définition politico-juridique de la maladie. Elle reconstitue I'histoire de
I'inscription de la pathologie cancéreuse dans les premiers tableaux, au cours de I'entre-
deux-guerres, en lien avec I'’émergence du cancer comme probleme de santé publique
(chapitre 4). Dans un second temps, elle suit la trajectoire de l'inscription du cancer

broncho-pulmonaire dans le champ de la réparation des maladies professionnelles et
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porte une attention particuliere a la période allant des années 1970 aux années 1990.
Elle reconstitue la formation et les contours d’un réseau porteur d'une critique du
systéme de réparation des maladies professionnelles incapable d’objectiver les atteintes
a la santé par le travail. Le cancer en devient I'exemple emblématique. Les acteurs de ce
réseau parviennent a infléchir la représentation dominante reliant cette pathologie aux
facteurs individuels : au début des années 1980, les facteurs professionnels sont pris en
compte dans la définition des politiques publiques de lutte contre le cancer. L’insertion
de la localisation broncho-pulmonaire dans les tableaux devient 'un des enjeux majeurs
du rapport de force qui oppose les représentants des salariés aux représentants
d’employeurs. La bataille nécessaire a I'inscription du « cancer des cokiers » dans le
champ de la réparation, de 1985 a 1995, en est une illustration. Elle permet d’identifier
les stratégies patronales visant a restreindre, non seulement le nombre des salariés

concernés par le tableau mais aussi les conditions de son application (chapitre 5).

La troisieme partie s’attache a rendre compte du rbéle que le tableau de maladie
professionnelle joue dans I'application individuelle du droit. Elle se construit en croisant
I'expérience des salariés et anciens salariés atteints d’'un cancer broncho-pulmonaire
dans leur parcours d’accés au droit avec 'exploration par le chercheur des coulisses de
I’Assurance maladie, du travail des acteurs qui y instruisent leur dossier. En premier lieu,
il apparait que I'acces au droit a réparation repose sur un appareil de preuves - preuves
du caractere primitif de la maladie, des périodes de travail, des expositions - le plus
souvent inaccessibles aux salariés (chapitre 6). En second lieu, on s’aperg¢oit qu’au sein
de I’Assurance maladie, la gestion des maladies professionnelles est largement laissée a
I'initiative des caisses locales et peut étre tres marginalisée. La qualité de I'instruction
dépend donc fortement des situations locales et des choix organisationnels des caisses,

tout en étant soumise a la pression des employeurs (chapitre 7).
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avec la participation de I’Association pour l'étude des risques et des
conditions de travail (ALERT): Cancers professionnels, une maladie
évitable, mars 1991 [Archives Henri-Pézerat].



Cette premiere partie a pour objectif d’explorer ce qui fait obstacle a I'exercice du droit a
réparation des maladies professionnelles, a partir de 'expérience « en situation » de

salariés et d’anciens salariés atteints d'un cancer broncho-pulmonaire.

Pour y parvenir, il convient tout d’abord de revenir sur les modalités d’enquéte qui
permettent de saisir le processus par lequel ces malades d'un cancer parviennent ou
non a convertir la représentation de leur maladie en un préjudice lié au travail. Le
premier chapitre est ainsi consacré a présenter le cadre dans lequel cette recherche a
pris forme et le dispositif méthodologique mis en place. En effet, loin d’étre étrangers a
ce processus, ces deux éléments y participent pleinement: c’est en accompagnant le

recours au droit qu’il a été permis, en miroir, d’identifier les freins a ce recours.

Ensuite, exercer son droit a réparation des maladies professionnelles suppose de
pouvoir établir un lien entre son activité professionnelle et sa maladie. Au regard des
effets extrémement différés des substances cancérogenes, il s’agit alors pour les
personnes concernées de pouvoir se remémorer leurs activités et conditions de travail
passées, des dizaines d’années avant la survenue de la maladie, jusqu'a 40 ans
auparavant. Que savaient-elles de leurs expositions a des cancérogenes ou plutét que
percevaient-elles ? Le chapitre 2 répond a cette question, tout en resituant cette

possibilité de perception dans le contexte subordonné du contrat de travail.

Enfin, I'expérience de I'acces au droit ne peut se dissocier de I'expérience de la maladie,
celle de la personne atteinte du cancer comme celle de ses proches. C'est dans ce
contexte que s’affirment des possibilités ou des impossibilités de déclarer son cancer en
maladie professionnelle et notamment celles de pouvoir donner un sens a cette
démarche. C’est également dans ce contexte que, certains acteurs, comme les médecins,
les assistantes sociales et les proches jouent un réle déterminant dans I'exercice du droit,

comme le chapitre 3 en rend compte.
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Chapitre 1

Dispositif d’enquéte et production de connaissance :
forces et contraintes

« Convaincu, comme le dit Sartre [dans Questions de méthode], que
“I’expérimentateur fait partie de 1’expérimentation”, je ne pense pas qu’en
ethnographie, le regard éloigné soit plus scientifique que le regard impliqué :
I’enquéte, comme la vie, est une histoire pleine de contradictions et il faut
faire avec. »

Alban Bensa, « Pére de Pwddé. Retour sur une ethnologie au long cours »,
Les politiques de 1’enquéte, épreuves ethnographiques, Didier Fassin et
Alban Bensa (dir), La Découverte, 2008, p. 37.

Comme plusieurs travaux en ont déja témoigné, se percevoir victime d’'un préjudice
lorsqu’on est atteint d’'un cancer ne va pas de soi. De nombreux acteurs ou médiations
jouent alors un role décisif pour permettre au salarié ou ancien salarié de parvenir a
imputer la responsabilité de sa maladie a son travail. Dans la mesure ou toute
connaissance est située, 'enquéteur n’est lui-méme pas étranger a ce processus. Les
résultats présentés dans cette recherche doivent alors étre justement resitués dans leur
contexte de production. Il convient alors de distinguer ce qui releve du cadre de
recherche - mon insertion dans un dispositif de santé publique, le Groupement d’'intérét
scientifique sur les cancers d’origine professionnelle (Giscor93) - de ce qui reléve de ma
propre enquéte, méme si ces deux volets sont forcément reliés 'un a l'autre, puisque

I'un dans l'autre.

Situé dans les locaux de I'Université Paris 13, a Bobigny, le Giscor93 se présente comme
un dispositif de « recherche-action » visant a connaitre et reconnaitre les expositions
cancérogeénes au travail pour mieux les prévenir. Créé en 2002 et dirigé, jusqu’en 2009,
par la sociologue Annie Thébaud-Mony qui a participé a sa construction, les objectifs
poursuivis par le Giscor93, sa méthodologie et ses résultats ont déja fait I'objet de
multiples publications?, tant dans l'espace académique que dans l'espace social,
principalement a l'initiative de ses fondateurs et des chercheurs qui ont rejoint I'équipe.
A celles-ci s’ajoutent les rapports annuels d’activité rédigés a I'attention des institutions
qui financent ce dispositif, principalement le ministére du Travail et le Conseil
départemental. Elles ne rendent toutefois pas compte de la généalogie de ce dispositif

sans laquelle ne peut réellement se mesurer la place particuliere qu’'occupe le Giscor93

'se reporter au site Internet pour la liste des articles consacrés a 'enquéte du Giscopr93 : https://giscop93.univ-paris13.fr
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dans l'espace de la recherche et dans celui de la lutte contre les cancers d’origine
professionnelle et se comprendre la spécificité des connaissances ainsi produites. En
croisant la production scientifique et sociale du Giscor93, ma propre expérience au sein
de I'équipe, I'analyse des archives de cet organisme et des entretiens menés avec
certains des fondateurs et partenaires, il est possible de reconstituer le terreau sur
lequel ce dispositif s’est développé et ce qui I'a inspiré. Une premiere partie de ce

chapitre y est consacrée.

C’est en accompagnant les enquétés du Giscor93 dans leur acces au droit a réparation
que j'ai construit 'un des principaux matériaux de cette recherche, en situation
d’observation participante. Cette posture résulte d’'un cheminement méthodologique lié
au contexte particulier de 'enquéte, la maladie grave et mortelle. Elle permet de saisir
les perceptions et usages du droit a réparation par des salariés ou anciens salariés, a
distance des associations et des mobilisations de victimes, dans leurs dimensions les
plus « embusquées? ». Si elle se révele extrémement féconde, cette posture d’enquéte a
également ses contraintes et, partant, ses limites. C'est I'objet de la seconde partie de ce

chapitre.

1. Le GIscor93 comme acteur de santé publique

Se plonger dans les archives du Giscor93 et dans les différents articles et chapitres
rédigés sur ce dispositif sur plus d’'une décennie, c’est reconstruire des filiations qui
tendent a disparaitre ou a s’effacer au fur et 3 mesure des années de publication et de
I'évolution de I'équipe et prendre la mesure dans le temps de 'ancrage territorial de ce
dispositif. Il est ainsi possible de situer son origine au mitan des années 1980. C’est a
cette époque que débute la collaboration des chercheurs du futur Giscor93 avec le
Conseil général de la Seine-Saint-Denis3 dans un contexte ou s’affirme, en paralléle, un
mouvement critique des outils de construction de la connaissance sur les risques
cancérogénes au travail. Sa naissance en 20024 représente 'aboutissement de plus d'une
dizaine d’années de tentatives, de débats et de controverses, qui ont contribué a affiner

ses objectifs, sa méthodologie et a identifier ses partenaires.

2 J'emprunte cette approche a Catherine Leclercq, sur un tout autre terrain, celui de I'analyse des modes de défection dans les
organisations politiques. Son « examen approfondi de ces abandons singuliers » la méne a s’intéresser « au sens prété par eux,
dans un contexte défini » et a se confronter a la subjectivité des acteurs et aux facteurs intimes sur lesquels reposent leur
engagement ou leur désengagement. Catherine Leclercq, « “Raisons de sortir”. Le désengagement des militants du Parti
communiste frangais », dans Olivier Fillieule (dir.), Le Désengagement militant, Paris, Belin, 2005, p. 131-154.

* Les Conseils généraux sont devenus Conseils départementaux depuis la loi n° 2013-403 du 17 mai 2013 relative a I’élection
des conseillers départementaux, municipaux et communautaires. Je recours dans ce texte a la terminologie en vigueur avant
2013.

4 Depuis 2002, les données collectées sur les expositions aux cancérogenes de chaque patient participant a I'enquéte sont
systématiquement intégrées a une base de données, poste par poste, emploi par emploi, tout comme les informations
concernant |'acces au droit a réparation. Il existe ainsi un socle conséquent de données, produites sur plus d’'une quinzaine
d’années — portant sur les diagnostics, les emplois, les postes, les expositions et les parcours de réparation a I'appui de la
reconstitution de 1 290 parcours professionnels (données fin 2016).
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Apres avoir restitué le réle joué par le territoire géographique et politique de la Seine-
Saint-Denis dans la construction du dispositif de recherche du Giscor93, nous
préciserons dans quel contexte de controverse scientifique s’est affirmé un parti-pris
visant a inscrire une démarche de recherche « dans I'action », dans une perspective de

santé publique et sur la base de quelle méthodologie.

1.1. La Seine-Saint-Denis : un territoire concerné

Le dispositif du Giscor93 en Seine-Saint-Denis est le résultat d’'une rencontre entre une
collectivité territoriale ayant hérité par les lois de décentralisation de nouvelles
responsabilités en matiere sanitaire - le Conseil général - et une équipe de chercheurs

en santé publique.

1.1.1. Desindicateurs de santé préoccupants

Résultant du découpage administratif de la région parisienne de 1964, le département
de la Seine-Saint-Denis est de construction récente5, tout comme l’est son Conseil
général, exécutif départemental doté d’une administration. A I'instar des autres Conseils
généraux, il recoit par les lois de décentralisation de 1983¢ de nouvelles responsabilités
dans le domaine de la santé publique, concernant notamment la prévention et le
dépistage d'un certain nombre de maladies, parmi lesquelles la tuberculose et le cancer.
La majorité communiste de ce «bastion ouvrier’ » s'en empare dans la perspective
affichée de parvenir a réduire les inégalités sociales de santé, particuliérement criantes
sur ce territoire. La Seine-Saint-Denis est alors en téte des départements a forte
prévalence de tuberculose avec un taux de 44/100 000 habitants, soit le double de la
moyenne nationale8. Le contexte est d’autant plus favorable aux initiatives locales que le
ministre communiste de la Sant, Jack Ralite, en fait la promotion a I'appui d’un « tour de

France des problemes de santé?® ».

Les préoccupations du tout nouveau service départemental de prévention et d’action

sanitaire (SpAs) s’étendent rapidement au cancer. Dés le milieu des années 1980, les

> La loi du 10 juillet 1964 remet en cause le découpage administratif de la région parisienne hérité de la Révolution francaise :
elle supprime les départements de la Seine et de la Seine-et-Oise au profit de six nouveaux départements, dont la Seine-Saint-
Denis. Emmanuel Bellanger, Naissance d’un département et d’une préfecture dans le « 9-3 ». De la Seine banlieue a la Seine-
Saint-Denis : une histoire de I'Etat au XX siécle, Paris, La Documentation francaise, 2005.

® Loi n° 83-663 du 22 juillet 1983 relative a la répartition des compétences entre les communes, les départements, les régions
et I'Etat, qui concerne des domaines aussi importants que I'action sociale et la santé et dont les dispositions commencent a
s’appliquer au cours des deux années suivantes.

7 la population ouvriére y est alors majoritaire. Au recensement de 2009, les ouvriers et employés représentaient
encore 56,6 % de la population, contre 40,8% en fle-de-France (source INsEE 2009, cité par www.seine-saint-
denis.fr/IMG/pdf/tableaudebordedition2013.pdf).

& Annie Thébaud-Mony, « Inégalités sociales et tuberculose en Seine Saint-Denis dans les années 1980. Une recherche
pluridisciplinaire en santé publique », Sociétés contemporaines, n°3, septembre 1990, p. 59-80.

° Frangois-Paul Debionne, La santé passe par la dignité : 'engagement d’un médecin, Paris, Editions de I'Atelier/Editions
Quart-monde, 2000, p. 97-98.
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données recueillies révelent un taux de mortalité prématurée par cancer - c’est-a-dire
avant 65 ans - plus élevé que celui des autres départements d’le-de-France et supérieur
a la moyenne nationale!® et en progression réguliere, notamment pour les cancers
broncho-pulmonaires et ceux des voies aérodigestives supérieures (VADS). Elles
confirment de fortes inégalités sociales face a la mort par cancer, les quotients de
mortalité entre catégories socio-professionnelles extrémes étant de 1 a 5,5 dans le cas

du cancer du poumon??,

1.1.2.  Une longue histoire industrielle

L’origine professionnelle d'un certain nombre de cancers apparait alors aux médecins
du Spas comme une hypothese plausible sur un territoire héritier d’'une« précoce, rapide
et forte industrialisation marquée par l'importance des usines polluantes ou
insalubres!? ». Longtemps rural, il s’est rapidement transformé a partir du milieu du
XIXe siecle sous l'effet de la réglementation sur les établissements « dangereux,
insalubres, incommodes » qui pousse ceux-ci a s’installer hors de Paris!3 et au bénéfice
d’'une configuration particulierement favorable pour I'industrie, notamment a 'endroit
de la Plaine dite « de France », au nord de Paris, fort bien desservie, tant par les voies

fluviales que ferrées*.

A l'appui des archives sur les établissements classés, Laurence Lestel et Anne-Cécile
Lefort-Prost relatent qu’a la fin du XIXe siecle, début XXe¢ siecle, « la partie ouest de
'actuelle Seine-Saint-Denis était un lieu d’accueil privilégié des usines polluantes ». Par
exemple, la ville d’Aubervilliers comprend deux fois plus d’'usines de premiére classe -
les plus dangereuses - que celle de Paris, au territoire pourtant pres de vingt fois plus
étendu. Le nombre de ces établissements augmente régulierement dans cette proche

banlieue entre 1895 et 1912 pendant qu’il diminue a Paris :

« Surtout, dans le quart nord-est parisien, s’installe la majorité des usines de boyaux, de graisses et
d’hydrocarbures, alors que Paris refuse toutes les activités générant d’intenses nuisances :
traitement des déchets ou des sous-produits animaliers — dépdts de boues, de vidanges et de sang -,

clos d’équarrissage, ateliers d’extraction des corps gras, fabrications de dégras, d’eau de javel,

Ve département de la Seine-Saint-Denis se situe alors au quatriéme rang aprées la Moselle, la Meurthe-et-Moselle et le Nord
Ali Rezvani et al., Atlas de mortalité par cancer en France (1971-1978), INSERM, 1986.

! Michéle Vincenti et Annie Thébaud-Mony, « Droit du travail et droit a la santé », Revue générale de droit médical, n° 2,
2002, p. 301-309.

2 | aurence Lestel et Anne-Cécile Lefort-Prost, Pour un renouveau urbain : gestion des héritages et inégalités. Difficultés
sociales et risques environnementaux en Seine-Saint-Denis, 1850-2000, rapport final pour le programme « Politiques
territoriales et développement durable », Paris, CNam (Centre d’histoire des techniques)/EHEss, 2003.

B Le décret impérial du 15 octobre 1810 sur les établissements dangereux, insalubres et incommodes recommande
I’éloignement de ce type d’établissement des zones d’habitation. Il ne précise toutefois aucune norme ou mesure de distance,
comme le remarque Thomas Le Roux, et dote ainsi les autorités locales d’un pouvoir discrétionnaire important : Thomas Le
Roux, « La mise a distance de l'insalubrité et du risque industriel : le décret de 1810 mis en perspectives (1750-1830) »,
Histoire & Mesure, n° 24, 2009, p. 31-70.

" André Guillerme, Anne-Cécile Lefort, Gérard Jigaudon, Dangereux, insalubres et incommodes : paysages industriels en
banlieue parisienne, XIXE-XXE siecles, Seyssel, Champ Vallon, 2004.
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d’encres d'imprimerie, de résines, de noir animal, de vernis, de celluloid, de collodion, d’huiles

minérales et de nitrobenzinels. »

Dans les années 1970 encore, ce territoire est «un site privilégié par l'industrie
polluante ou insalubre. En 1978, Aubervilliers compte seize usines de premiere classe
de trés grande importance, dont Ugine-Kuhlmann, Saint-Gobain, les vernis Merville et

Husson-Vaillant ; sa voisine, La Courneuve, en abrite quatorze?. »

1.1.3. Chercheurs et médecins de santé publique : une alliance de circonstance

Au milieu des années 1980, le tout nouveau service départemental de prévention
sanitaire a fort a faire: il s’agit de soutenir la construction d'une politique de santé
publique dans le contexte compliqué de la décentralisation, du passage d'une autorité de
tutelle a une autre et en présence d’'indicateurs sanitaires et sociaux tres préoccupants.
Et, pour ce faire, les données manquent. Michele Vincenti-Delmas, médecin de santé
publique ayant rejoint le Département en 1988, se souvient ainsi :
«Quand le Conseil général a hérité des dispensaires [de dépistage de la tuberculose], il
n’existait aucun recueil de données fiables'’, aucune étude épidémiologique, c’était la
préhistoire. L’Etat n’avait jusqu’alors pas eu de réelle politique de santé publique, il faisait
surtout de la police sanitaire et voulait fermer ces dispensaires. Il a fallu démontrer que la

tuberculose était toujours d’actualité et qu’il était nécessaire de construire une vraie politique
de santé publique. » [Echanges par courriel avec Michéle Vincenti-Delmas, janvier 2016]

Pour outiller la prise de décision politique de I'exécutif départemental, des moyens sont
donnés a la recherche en santé publique, une discipline alors tres dévalorisée, dans la
perspective de réduire les inégalités sociales de santé face a la tuberculose, aux maladies
vénériennes et aux cancers, envisagées comme « maladies des classes populaires!® ».
Une équipe de recherche de 'INSERM a tout juste amorcé un travail sur les filieres de soin
contre la tuberculose sur ce territoire, en lien avec la Direction départementale des
affaires sanitaires et sociales, la DDASS. La décentralisation, qui transfére au
Département ces prérogatives, va rapprocher ces chercheurs des médecins du Spas qui

mesurent tout de suite I'intérét de poursuivre cette enquéte.

5 Laurence Lestel et Anne-Cécile Lefort-Prost, Pour un renouveau..., ouvr. cité, 2003, p. 35.
16 .
Ibid.

v Depuis la fin du XIX® siecle et dans une perspective de santé publique, les pouvoirs publics ont mis en place une liste de
maladie a déclaration obligatoire (Do) afin de pouvoir identifier 'ampleur de leur incidence dans la population, leur
localisation géographique et/ou sociale et de mettre en place des mesures d’hygiéne face aux épidémies constatées.
L’inclusion de la tuberculose a cette liste s’est réalisée en 1964. Mais ces données, souvent peu ou mal renseignées, n’étaient,
selon Michéle Vincenti, peu fiables et tres sous-estimées.

' Selon un médecin de santé publique de I'époque, le département de la Seine-Saint-Denis, alors a majorité communiste, a pu
représenter pour le parti du méme nom, la possibilité de devenir une « sorte de vitrine nationale » d’une politique de santé
publique parvenant a réduire les inégalités sociales de santé : « Il s’agissait de faire la démonstration politique que lorsqu’on
veut y aboutir, on peut. » Le Département réalise par exemple une enquéte sur la santé bucco-dentaire et parvient a
construire des données, jusqu’alors inexistantes en France.
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Dans cette équipe, dirigée par le professeur bactériologiste Jacques Grosset, une
sociologue, Annie Thébaud-Mony, vient de soutenir quelques années auparavant sa
thése de doctorat d’Etat consacrée pour une large part a la tuberculose!®, sous la
direction de Louis-Vincent Thomas. Associée aux réflexions sur les formes et les
modalités de I’étude sur les filieres de soin contre la tuberculose en Seine-Saint-Denis,
elle y apporte une signature particuliere, reflet notamment d'une formation et
d’expériences construites majoritairement a I'étranger, dans d’autres espaces
académiques et d’autres contextes socio-politiques?’. Son expérience algérienne
notamment, aux coOtés de Pierre Chaulet, maitre d’'ceuvre de l'éradication de la
tuberculose en Algérie, et dont la méthodologie sert de modele dans de nombreux pays

en vie de développement?!, constitue un point d’appui en Seine-Saint-Denis.

L’enquéte menée sur la tuberculose en Seine-Saint-Denis est 'occasion d’expérimenter
la « recherche-action », entendue au sens de recherche pour 'action, élaborée en lien
avec les acteurs concernés, dans une perspective de transformation de l'existant, de
réduction des inégalités sociales de santé notamment. Dans ce contexte, se tissent des
liens entre des chercheurs, une administration, un territoire et une population, et se
partage une méme vision de la santé publique et des finalités de la recherche, qui vont
ensuite nourrir, quelques années plus tard, le projet de mise en place d’'un dispositif de

« surveillance » des cancers d’origine professionnelle en Seine-Saint-Denis?2.

1.1.4. Les pathologies professionnelles sortent de 'ombre

A mi-chemin entre 'enquéte sur la tuberculose entamée en 1984 et celle a venir sur le
cancer, un événement contribue a renforcer la collaboration entamée entre cette
collectivité territoriale et cette équipe de chercheurs. Au cours de la recherche sur cette

pathologie infectieuse, encore largement marquée par le soupcon d’étre une « maladie

 Annie Thébaud-Mony, Besoins de santé et politique de santé : analyse des travaux de I’Organisation mondiale de la santé,
1974-1978 : deux études de cas : tuberculose, nutrition et politique de santé en Algérie, au Québec, thése pour le doctorat
d’Etat és lettres et Sciences Humaines, Université Paris V Sorbonne, 1980.

2 5on itinéraire de formation la conduit en effet au Brésil, aux Etats-Unis, au Sénégal et en Algérie ; dans chacun de ces pays,
elle intégre des univers universitaires trés différents (comme I’Ecole de santé publique de I'Université de Columbia a New York
par exemple), marqués par des contextes politiques trés marqués (coup d’Etat au Brésil, régime d’inspiration socialiste en
Algérie).

! pierre Chaulet (1930-2012), médecin algérien d’origine frangaise comme il aimait se présenter, relate son parcours dans une
autobiographie croisée avec sa femme, Claudine, sociologue, dans Pierre et Claudine Chaulet, Le choix de I’Algérie : deux voix,
une mémoire, Alger, éditions Barzakh, 2012. Il a notamment participé au sein de I'Organisation mondiale de la santé (Oms) a
I’élaboration du programme mondial de lutte contre la tuberculose.

23 trajectoire de Catherine Lepetit illustre particulierement la filiation entre I’étude sur la tuberculose et la naissance du
Giscor93. Etudiante en médecine, elle participe aux recherches sur les filieres de soin contre la tuberculose. Elle consacre
plusieurs articles ainsi que sa thése a rendre compte de ce travail, avant de rejoindre une fois son diplome obtenu I'équipe du
SpAs au Conseil général de la Seine-Saint-Denis et de participer ensuite activement a la mise en place du dispositif d’enquéte
du futur Giscopr93 sur la « surveillance des cancers d’origine professionnelle ». Son implication, qui prend brutalement fin avec
son déces en 2005, marque durablement le dispositif d’enquéte du Giscor93 qui lui doit notamment I'élaboration de son
protocole d’enquéte et la mise en place des partenariats avec les services hospitaliers.
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importée » ou «exotique?3 », il apparait que certains diagnostics de tuberculose
masquent en réalité une silicose, pathologie du travail, inscrite sur un tableau de

maladie professionnelle :

« Chez environ 10% des patients, le diagnostic de tuberculose n’a fait l'objet d’aucune confirmation
bactériologique ou histologique et les images radiologiques sont plutét évocatrices de fibrose

(silicose ? pneumoconiose du mineur de charbon ? asbestose ? sidérose de mineurs de fer 7)%. »

Ces erreurs de diagnostic?> concernent surtout des malades d’origine étrangere et,
parmi eux, des ouvriers marocains d'une fonderie de I'industrie automobile située en
Seine-Saint-Denis, a Bondy, qui vient de fermer ses portes. A peine un an plus tard, alors
que la police intervient pour mettre un terme a l'occupation de I'entreprise, tous les
dossiers médicaux constitués pour leurs démarches de reconnaissance en maladie
professionnelle disparaissent. Le permanent en charge des questions de santé au sein de
la fédération CGT des métaux, Jean Hodebourg?®, sollicite alors les chercheurs investis au
sein du Comité maladies et risques professionnels (CMRP)%’ pour soutenir ces salariés
dans la reconstruction de ces dossiers. Annie Thébaud-Mony en fait partie: avec
Catherine Lepetit et en lien étroit avec le Spas, elles proposent alors en 1986 la mise en
place d’'une permanence médico-sociale au sein du dispensaire « d’hygiene sociale » de
Bondy, relevant du réseau des dispensaires du Conseil général, dans le double objectif
de reconstituer les dossiers disparus et d’analyser les parcours de réparation. Cette
enquéte constitue la premiére étape d'un programme de recherche sur la
reconnaissance des maladies professionnelles dont elle obtient ensuite le financement
par le ministére du Travail?8 et celui de la Recherche?® et dont les résultats donnent lieu
a un ouvrage pionnier sur le systeme de reconnaissance, publié a la Documentation

francaise en 199130,

2| existe alors une idée dominante qui impute la tuberculose a I'arrivée des migrants, plutét qu’a leurs conditions de vie sur
le sol frangais. Annie Thébaud-Mony et Catherine Lepetit, « La tuberculose n’est pas une maladie exotique », Plein Droit n° 14,
juillet 1991.

* Annie Thébaud-Mony, Travailler peut nuire gravement a votre santé, Paris, La Découverte, 2007, p. 55.

% On sait maintenant que la silicose est un facteur de risque de la tuberculose.

% Jean Hodebourg, Le travail c’est..., ouvr. cité, 1994.

7 CMRP : Comité maladies et risques professionnels. Association créée au début des années 1980, a l'initiative de membres du
Collectif Amiante Jussieu, notamment Henri Pézerat (1930-2009) et Alain Lascoux (1944-2013) pour collecter et diffuser
« dans les milieux de travailleurs, et aussi chez les consommateurs, sous une forme accessible, les informations sur les
produits, les matériaux, les procédés ou les techniques susceptibles d’avoir des répercussions sur la santé » et pour
« participer activement et publiquement, aux c6tés d’associations, syndicats ou personnes isolées, a la recherche de toute
solution ou mesure tendant a combattre les effets nocifs liés a I'utilisation de ces produits, matériaux ou techniques ». Henri
Pézerat, Risques, sciences et contre-pouvoirs, un parcours, Association Henri-Pézerat, « VVécus, Paroles, Mémoires », 2008, p.
43, en ligne sur www.asso-henri-pezerat.org/wp-content/uploads/2014/04/Autobiographie-Henri-P%C3%A9zerat.pdf
[consulté le 7 ao(t 2014].

% e compte rendu de la commission des maladies professionnelles en date du 28 février 1986 rend compte de la
présentation de ce projet et de I'accord de ses membres pour une participation du ministére du Travail [Archives JCZ].

| e Conseil général de la Seine-Saint-Denis, le Comité du Val d’Oise de la Ligue contre le cancer et I'Union régionale miniére
du Sud-Ouest participent également au financement de ce programme.

* Annie Thébaud-Mony, La reconnaissance des maladie professionnelle en France, acteurs et logiques sociales, Paris, La
Documentation francaise, 1991.
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1.1.5. De latuberculose au cancer

Parmi les six monographies sur lesquelles s’appuie cet ouvrage3!, 'une est consacrée a la
pathologie cancéreuse sur le territoire de la Seine-Saint-Denis et fait 'objet d'un « tiré a

part », rédigé en collaboration avec le SPAS.

La monographie de 1990 sur le cancer en Seine-Saint-Denis *

Sur quatre-vingt pages, cette monographie décrit I’évolution de la mortalité et de la morbidité par cancer dans
le département, les conditions d’identification et de déclaration des cancers broncho-pulmonaires en maladie
professionnelle et/ou a caractére professionnel et présente enfin une étude de faisabilité pour la réalisation
d’une carte des risques cancérogenes en Seine-Saint-Denis. Elle montre que, « concernant la morbidité, il
n’existe pas de registre de cancer’ en SSD. On ne connait donc pas l'incidence de nouveaux cas dans le
département. Enfin, on ne dispose d’aucune donnée sur le nombre annuel de cas de cancer indemnisés en
maladie professionnelle ». En I'absence de données, il est donc difficile de cerner I'ampleur de I'épidémie et la
part de I'activité de travail dans son développement alors que, « abstraction faite du tabagisme, les expositions
professionnelles constituent quantitativement les principaux facteurs spécifiques ayant pu étre identifiés
comme cancérogenes pour I'étre humain ». Il est donc impossible de construire une politique de prévention.

La monographie s’attache également, a I'appui d’'une étude réalisée en collaboration avec les services de
pneumologie de deux hoépitaux publics du département et du toxicologue Henri Pézerat, a reconstituer et
analyser les parcours professionnels de prés d’une cinquantaine de patients atteints d’un cancer broncho-
pulmonaire, sous I'angle de leurs activités réelles de travail et de leurs expositions aux cancérogenes. Il en
ressort que ces patients ont pour la plupart été exposés et n‘ont a aucun moment été informés de leur
possibilité de déclarer leur cancer en maladie professionnelle. Aucun médecin n’a signalé ces pathologies en
« maladie a caractére professionnel » quand bien méme ils en ont I'obligation. En routine, la profession est
rarement mentionnée sur les dossiers médicaux. Lorsqu’elle y figure « les carriéres sont reconstituées de
maniere incompléte, les professions sont souvent imprécises ne permettant pas de suspecter une exposition a
un cancérogéne ».

Les caractéristiques du tissu industriel en Seine-Saint-Denis et de I'évolution des formes de I'emploi sont
analysées sous I'angle de leur contribution a l'invisibilité des risques cancérogénes au travail. Le tissu industriel
est dense et ancien, il compte surtout des petites et moyennes industries et entreprises et beaucoup de ces
installations sont vétustes. S’appuyant sur les données socio-économiques du département, la monographie
indique que « sur les 22 800 établissements couvrant le territoire, seuls 1 000 d’entre eux comptent plus de
50 salariés quand 17 600 en comptent moins de 10, surtout dans la métallurgie ». Ainsi, prés de 80% des
effectifs sont des établissements de moins de 50 salariés, qui échappent ainsi a I'obligation de mettre en place
des institutions représentatives du personnel et notamment un CHsCT. Le développement de ces petites
entreprises « entraine une plus grande dispersion des risques », et « rend difficile I'identification et le contréle

En région parisienne (et surtout en Seine-Saint-Denis), sur les dermatoses de type allergique dans les métiers de la coiffure,
les adénocarcinomes de I'ethmoide chez les travailleurs du bois, les mésothéliomes chez les travailleurs exposés a I'amiante ;
dans I’Aude sur les cancers broncho-pulmonaires chez les salariés et retraités des mines et produits chimiques de Salsigne ;
dans le bassin Nord-Pas-de-Calais, sur la pneumoconiose de mineurs de charbon (et notamment les mineurs marocains) et
dans la Somme sur la silicose des broyeurs de galets.

*2 Annie Thébaud-Mony, Catherine Lepetit, Nathalie Bajos, Goucem Redjimi, Meredeth Turshen, France Azan, « Les cancers
professionnels en Seine-Saint-Denis, Etude coopérative INSERM/SPAS », rapport ronéo, mars 1990 [Archives Giscor93]. Les
passages qui suivent entre guillemets en sont issus.

3 Les premiers registres des cancers en France ont vu le jour a partir de la fin des années 1970 dans un double objectif de
surveillance et de recherche. lls permettent I'enregistrement de tous les cas de cancers diagnostiqués sur un territoire ou de
cancers particuliers (registres spécialisés) comme les mésthéliomes par exemple. Ils appartiennent aujourd’hui au réseau
francais des registres de cancer (FRANCIM). En 2017, ces registres ne couvrent que 19 départements frangais, soit 24 % de la
population. Ils sont a I'origine de toutes les données d’incidence du cancer produites en France au niveau national. Source :
réseau FRANCIM.
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des risques cancérogenes par les services de prévention (médecin du travail, contréleurs du travail et de
prévention). » D’autant plus qu’en paralléle, les formes de I'emploi évoluent vers davantage de contrats
précaires, en lien avec le développement de la sous-traitance « dont le chiffre d’affaires a augmenté de 60 %
entre 1984 et 1987 ». Elle concerne alors prés d’'un quart des salariés du département, surtout dans les
secteurs de la fonderie, du travail des métaux et de la construction mécanique.

Apparaissent ainsi plusieurs spécificités qui, se conjuguant, mettent en évidence les « mécanismes par lesquels
la réalité échappe a la connaissance et aux moyens d’agir ». Pour toute I'lle de France, le nombre total de
cancers reconnus en maladie professionnelle était de « 14 en 1985, 29 en 1986, 29 en 1987°* ». Les auteures
préconisent alors la création d’un dispositif de santé publique spécifique a la pathologie cancéreuse sur le
territoire de la Seine-Saint-Denis. En s’inspirant des systémes de déclaration obligatoire des maladies
infectieuses qui ont largement contribué a la lutte contre les épidémies, les auteurs de I'étude préconisent la
mise en place de registres des cancers qui integrent les données sur le parcours professionnel et la
construction d’une cartographie des risques cancérogéenes au travail.

Dans un contexte de mobilisation nationale contre le cancer3>, un groupe « cancer » est
constitué en 1992 en Seine-Saint-Denis, au sein du Comité départemental d’hygiéne
(CpH). Celui-ci réunit, a l'initiative du préfet, les représentants de toutes les institutions
concernées par la santé sur le territoire3°, dont le Conseil général. Ce groupe est bientot
rejoint par des chercheurs mobilisés par ailleurs au sein d’espaces associatifs comme
I’ALERT?7 - le toxicologue Henri Pézerat, le cancérologue Jacques Brugere, la sociologue
Annie Thébaud-Mony. Les résultats de cette monographie y sont présentés et discutés,
dans la perspective de construire un dispositif de santé publique sur les cancers
d’origine professionnelle. A partir des archives du Giscor93, il est possible d’observer
que preés de 10 années de discussions et de controverses, entrecoupées d’études de
faisabilité38, sont nécessaires pour aboutir en 2002 a la création du dispositif, d’abord
sous la forme associative - CAPER puis Scor933° - avant de devenir un groupement

d’'intérét scientifique (Gis) en 2006.

Le dispositif de recherche du Giscor93 trouve donc son origine dans une collaboration
de pres de 20 ans entre un réseau d’acteurs comprenant des chercheurs, des médecins,

des praticiens de la prévention des risques au travail et une collectivité territoriale, sur

* Annie Thébaud-Mony, La reconnaissance des..., ouvr. cité, 1991, p. 44.

> Une Commission nationale contre le cancer a été mise en place en 1983, auprés du ministre de la Santé comme le
chapitre 6 en rendra compte.

% Selon Michéle Vincenti, Iactivité des CoH était en sommeil jusqu’a ce qu’un décret de 1990 ou de 1991 invite les préfets a
leur redonner du souffle et a les ouvrir a I'analyse de la situation de santé de leur territoire [Entretien par courriel avec
Michéle Vincenti, juillet 2016].

%7 ALERT : Association pour I'étude des risques du travail. Association créée en 1987 par des chercheurs et des acteurs de la
santé au travail qui avaient notamment en commun d’avoir participé a la rédaction du livre Bernard Cassou et al. (dir.), Les
risques du travail. Pour ne pas perdre sa vie a la gagner, Paris, La Découverte, 1985.

% Valérie Thomas, Les ambiguités “du traitement social” des cancers d’origine professionnelle. Monographie d’un dispositif de
surveillance en Seine-Saint-Denis, mémoire de DEA Recherches comparatives sur le développement-Environnements,
économies, sociétés, EHEss, 2002.

¥ 13 se lisent également des filiations : CAPER, comme « Comité Action Prévenir Et Réparer », est un emprunt a I'association
créée par les anciennes ouvrieres d’Amisol, a Clermont-Ferrand, qui représenterait la premiére association de victimes de
I'amiante a s’étre constituée, avec le soutien de Henri Pézerat. Scop, comme « Surveillance des cancers d’origine
professionnelle ».
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un territoire marqué par une histoire industrielle, riche en expositions cancérogénes. Il
est aussi le miroir d’'une conception de la santé publique davantage orientée vers les
déterminants collectifs qu’individuels, qui cherche a s’affirmer a 'occasion d’'un nouveau
contexte politique, celui de I'élection en 1981 de Francois Mitterrand a la présidence de
la République et de la désignation du ministre communiste Jack Ralite comme ministre
de la Santé. Il est enfin I'expression d’'une ambition, celle de construire une recherche

qui s’inscrive dans une politique de santé publique.

1.2. Un parti pris :
la santé au travail reléve de la santé publique

Au moment ou se construit ce dispositif de recherche-action, le déficit de connaissance
sur les risques cancérogeénes au travail a déja été identifié et critiqué par une pluralité
d’acteurs sociaux (administration du travail, chercheurs de différentes disciplines,
professionnels de la santé, syndicalistes), un « nébuleuse critique » du systeme de
réparation des maladies professionnelles dans laquelle s’inscrivent les fondateurs du
Giscor934, Moins de 950 cas de cancers professionnels sont alors reconnus par
I’Assurance maladie en 2000%!. Le dispositif de recherche vise alors a rendre visible ce
qui demeure masqué par la production de chiffres sur les AT-Mp - l'existence
d’expositions cancérogenes au travail, les activités exposantes et les facteurs de (non)
reconnaissance des cancers d’origine professionnelle - dans une perspective affichée de

santé publique.

A contrario du cloisonnement - institutionnel et juridique - entre la santé publique et la
santé au travail, les promoteurs du Giscor93 inscrivent d’emblée leur démarche dans
une volonté d’insérer les atteintes a la santé par le travail dans le champ de la santé
publique. Ainsi, a 'appui des travaux de Georges Canguilhem et de Michel Foucault,
mais également de ceux, moins connus en France, de la féministe américaine Meredith
Turshen® qu’elle a cotoyée lors de sa formation universitaire aux Etats-Unis, au sein du
Socialist Caucus**, Annie Thébaud-Mony rend compte du « cadre analytique » de cette
recherche-action dés les premiers articles qu’elle publie a ce sujet : s’élevant contre une
conception de la santé qui attribue aux individus la responsabilité - biologique,
génétique, mais aussi sociale - de leurs problemes de santé, elle estime nécessaire

d’aborder la santé comme un processus d’interaction entre le corps, les conditions

Ve chapitre 6 revient plus précisément sur ce moment de critique des données sur la santé au travail.

* Données statistiques de la CNAMTS, 2010. Chiffre transmis par Jean-Claude Zerbib et par Annie Thébaud-Mony.

2 Georges Canguilhem, Le normal et le pathologique, Paris, Quadrige/PUF, 1991 ; Michel Foucault, La volonté de savoir.
Histoire de la sexualité, Tome 1, Paris, Gallimard, 1976.

* Meredith Turshen, The politics of public health, New Brunswick, Rutgers University Press, 1989.

* Le Socialist Caucus est un groupe créé en 1975 au sein de I'association américaine pour la santé publique (Sc-ApPHA), a
I'initiative de chercheurs qui appréhendent la santé comme un espace de domination et I'activité professionnelle comme I'un
des déterminants des inégalités sociales de santé. Voir Nathalie Frigul et Catherine Pozzo di Borgo, « Un couple de chercheurs
militants. Annie Thébaud-Mony et Henri Pézerat », Les mondes du travail, 7, 2009, p. 10.
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matérielles et les rapports sociaux*. La pathologie cancéreuse, fut-elle d’origine
professionnelle, doit ainsi étre appréhendée comme la résultante « d’'un processus qui
met en jeu des relations complexes entre certains facteurs de risques cancérogenes et
I'histoire biologique, humaine et sociale de l'individu*® »: si la survenue du cancer
résulte d'une histoire a chaque fois singuliére, elle est aussi « inscrite dans I'histoire
collective de la montée des risques cancérogenes dans l’environnement humain,
notamment 'histoire du travail industriel*’ ». La prévention des risques cancérogenes
au travail ne peut dong, selon les promoteurs du Giscor93, rester confinée a l'intérieur

de I'espace du paritarisme dans lequel elle est cantonnée, celui de la santé au travail.

1.2.1. Lestravailleurs, « sentinelles » des pollutions environnementales

Les expositions cancérogeénes auxquelles peuvent étre soumis les travailleurs, loin d’étre
considérées comme spécifiques a l'intérieur des murs de l'entreprise, sont ainsi
abordées comme des indices d’exposition pour I'ensemble de la population. Dans ce
sens, le parti-pris des fondateurs du Giscor93 fait écho aux mobilisations sociales qui
tentent de relier santé environnementale et santé au travail*®. Pour reprendre les
termes de deux publications datées de la fin des années 1970, début 1980 : « quoique les
“défenseurs de 'environnement” 'oublient souvent, c’est dans l'usine que commence la
pollution?® », elle « peut et doit étre combattue sur le terrain méme de l'usine et pas
seulement autour®® ». Les travailleurs peuvent ainsi étre considérés comme des
« sentinelles » des expositions environnementales. Ils sont confrontés en effet en
premiere ligne a des risques qui peuvent ensuite concerner tout un chacun, et
notamment des individus encore plus vulnérables qu’eux, comme les enfants par
exemples!l. Dans une émission radiophonique diffusée sur France-Culture en 2000,

Henri Pézerat explique ainsi ce qu’il entend par cette notion de « sentinelle » :

« Le lien entre travail, santé et environnement, c’est un lien qu’on ne peut pas ne pas faire parce

que les ouvriers en milieu de travail sont, au niveau des risques, les sentinelles du milieu

environnemental. C’est eux qui regoivent les premiéres atteintes, c’est chez eux que les atteintes

sont les plus nombreuses et les plus fortes et, je dirais aussi, les plus faciles a repérer. Par contre,

* Annie Thébaud-Mony et al., « Parcours-travail et cancers professionnels. Recherche-action en Seine-Saint-Denis (France) »,
Pistes, 1(5), mai 2003, Montréal. En ligne sur https://pistes.revues.org/3346 [consulté en mai 2015].

* Ibid.

" Ibid.

*® Renaud Bécot, Syndicalisme et environnement en France de 1944 aux années quatre-vingt, thése pour le doctorat en
histoire et civilisations, EHESS, 2015.

* Michel Beaud et al., Une multinationale frangaise : Pechiney-Ugine-Kuhlmann, Paris, Seuil, 1975, p. 198-199.

* Anne Guérin-Henni, Les pollueurs. Luttes sociales et pollutions industrielles, Paris, Seuil, 1980, p. 11.

> L’épidémiologie est a I'origine de la naissance du concept de « healthy worker effect », ou « effet travailleur sain », qui
rappelle que si le taux de mortalité dans la main-d’ceuvre industrielle est inférieur a celui de la population générale, c’est que
pour étre embauchés dans I'industrie, les ouvriers doivent présenter un bon état de santé. A I'inverse, la population dite
« générale » comprend des segments particulierement vulnérables notamment les enfants et les personnes agées. Marcel
Goldberg, «Les effets de sélection dans les cohortes épidémiologiques. Nature, causes, conséquences », Revue
d’épidémiologie et de santé publique, vol. 49, 2001, p. 477-492.
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dans l'environnement, il y a des atteintes de méme type, mais plus diluées, sur des populations
beaucoup plus grandes, qu'’il est donc plus difficile de mettre en évidence. [...] On ne pourra pas
aborder correctement les risques de I'environnement tant qu’on ne développera pas, parallélement

et de facon intensive, le probléme de la toxicologie et des risques en milieu de travail >2 »

Les outils traditionnels de la santé publique peuvent ainsi, selon les artisans du futur
Giscor93, étre convoqués pour prévenir les cancers d’origine professionnelle. Ils
envisagent d’ailleurs le dispositif de lutte contre la tuberculose comme un modéle
reproductible. Pour éradiquer cette maladie infectieuse, il a tout d’abord fallu identifier
les foyers de contagion, inscrire cette pathologie sur la liste des maladies a déclaration
obligatoire>3, constituer des registres: pour lutter contre le cancer, il convient donc
d’enregistrer tous les cas qui se présentent dans les services hospitaliers et, parce que le
cancer n’est pas une maladie contagieuse, relier ces cas aux parcours professionnels des
personnes malades. L’espace de travail étant le repaire de potentielles expositions
cancérogeénes - il existe des listes déja établies de cancérogenes avérés pour l'étre
humain>* -, il devient possible de les contrdler, voire de les supprimer, en identifiant ces
risques «a la source». En considérant I'espace de travail comme un vecteur de
I'épidémie cancéreuse, il est possible d’intervenir pour réduire les risques de cancer.
Cela apparalt comme «le seul moyen raisonnablement efficace » en lien avec les
spécificités de cette pathologie : « A partir du moment ot une substance cancérogéne a
été identifiée, on ne peut pas attendre 30 ans 'apparition des cancers pour réfléchir aux

mesures de prévention a mettre en place>. »

1.2.2. Undispositif de recherche pour I'action publique

Dans cette perspective, les promoteurs du Giscor93 envisagent de privilégier une
démarche qualitative, compréhensive, et en lien avec les acteurs concernés, a rebours de
la discipline alors dominante en santé publique et en santé au travail, I'épidémiologie. Ils
y parviendront, non sans croiser le fer durant plusieurs années avec les représentants

de cette discipline, sollicités par le groupe de travail « cancer » du Comité départemental

32 Retranscription d’un extrait de I'émission Terre a terre de Ruth Stegassy du 10 juin 2000, rediffusé lors d’une émission
consacrée a Henri Pézerat, suite a son déces en février 2009 : Léraud, Inés, « Henri Pézerat, 'homme de I'amiante », Sur les
docks, avril 2009, accessible sur www.franceculture.fr/emissions/sur-les-docks/terre-et-mer-justice-pour-les-survivants-35-
henri-pezerat-lhomme-de-lamiante [consulté le 19 mars 2010].

> Ne comprenant au départ que des maladies infectieuses, la liste des maladies a déclaration obligatoire s’est ouverte depuis
2012 aux mésothéliomes, a des « fins de connaissance ». En 2016, cette liste fixée par décret comprend 33 pathologies, dont
31 sont infectieuses.

> Le CIRc publie ses premieres monographies sur les substances cancérogénes au milieu des années 1970.

> Extrait de Marcel Goldberg et al., « Propositions pour la mise en place d’un systéme de surveillance épidémiologique et
d’intervention dans le domaine des cancers d’origine professionnelle dans le département de la Seine-Saint-Denis », rapport
d’une étude de faisabilité, décembre 1997 [Archives Giscop93]. Il est précisé dés les premiéres pages que ce « travail réalisé
par I'équipe INSERM 88 s’est fait en collaboration avec des membres du groupe de travail cancer du CoH : Alain Bobbio, Vincent
Boissonnat, Jacques Brugére, B. Maigret, Henri Pézerat, Maryse Salou et Jacques Danan, Annie Thébaud-Mony, Michéle
Vincenti », c’est-a-dire un élu CHscT, des médecins de santé publique, un cancérologue, des chercheurs et des médecins du
travail.
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d’hygiéne (CDH). Certains médecins ayant tenu a soumettre la faisabilité d’'un dispositif
de surveillance des cancers d’origine professionnelle a I'évaluation de professionnels de
I'épidémiologie, 'équipe de recherche dirigée par Marcel Goldberg, épidémiologiste
reconnu pour ses travaux sur la santé au travail®¢ est retenue, 'unité de recherche

INSERM 88 « Santé publique et épidémiologie sociale et économique ».

De nombreux documents conservés dans les archives du Giscor93 - comptes rendus de
réunions, courriers privés, notes manuscrites - rendent compte de prés de cinq ans
d’'une vive controverse autour des objectifs et des modalités d’un tel dispositif, opposant
les épidémiologistes de I'INSERM aux autres chercheurs, notamment Henri Pézerat et
Annie Thébaud-Mony. Leurs désaccords - qui s’inscrivent dans une histoire longue et
conflictuelle” - favorisent I'expression d’une controverse scientifique au sein d'un
espace institutionnel, poussant les autres acteurs a se positionner au fur et a mesure
dans le sens d’un dispositif d’intervention en santé publique. A 'appui de ces archives,
quelques échanges semblent significatifs du contexte d’adversité dans lequel ce

dispositif va se construire, en lien avec son originalité méthodologique.

Dans les faits, il s’agit d’'une confrontation entre deux visions de la santé publique et
entre deux visions de la responsabilité sociale du chercheur. Quand la plupart des
participants du groupe cancer revendique une approche qui, alliant recherche et action,
viserait a améliorer l'identification, la reconnaissance et la prévention des cancers
d’origine professionnelle, les épidémiologistes quant a eux expriment leur désaccord
avec une démarche pluridisciplinaire, qualifiée de « militante », ne satisfaisant pas a
leurs critéres de scientificité. Valérie Thomas relate I'inquiétude de ces chercheurs face a
une démarche « aux méthodes et approches diversifiées » qui entraine « une dilution

des moyens et un éclatement des problématiques>® ». Elle note que :

« Dans le cadre d’un entretien, un des chercheurs épidémiologistes a déclaré sa volonté de mise a
distance d’avec le groupe de travail qui n’était pas encore le Scor93. Il insiste sur un réel fond
d’incompréhension, une mésentente méthodologique. Ce qui semble pourtant étre fondamental
pour lui c’est d’écarter toute dimension militante de son cadre professionnel, en formulant des
reproches aux autres chercheurs, accusés de desservir un idéal d’objectivité scientifique: “Le

probléme de fond, c’est que c’est leur chose, ils ont milité pour ¢a.”? »

%% Marcel Goldberg est notamment a cette époque co-auteur avec Denis Hémon d’un rapport pour la Communauté
économique européenne, Methodology of assessment of occupational exposures in the context of epidemiological detection of
cancer risk, 1989, CEE Report EUR 11659, FR et membre de I'expertise collective de I'INSErRM sur les effets de 'amiante de 1996.

7l est possible de situer a cet endroit la naissance d’un conflit durable qui va notamment opposer Henri Pézerat et Marcel
Goldberg, entre « experts institutionnels » et « experts militants », dont Emmanuel Henry rend compte dans son dernier
ouvrage, Ignorance scientifique et inaction publique : les politiques de santé au travail, Paris, Presses de Sciences Po, 2017,
p. 108-115.

%8 Valérie Thomas, Les ambiguités “du traitement social ”..., mémoire cité, 2002, p. 81.

* Ibid., p. 54.
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A Tl'équipe de Marcel Goldberg qui propose la mise en place d'un « programme de
recherche épidémiologique et d’intervention® », un médecin de santé publique du
Conseil général, rappelle qu’il convient plutét de I'envisager comme un « dispositif

d’épidémiologie d’intervention » et en rappelle les objectifs « prioritaires » :

«Il s’agit, grdce a l'épidémiologie, d’'impulser dans la durée une dynamique permettant de
déboucher sur un travail de prévention en milieu professionnel tout en améliorant les conditions de
déclaration et de prise en charge des maladies professionnelles. Dire de ce projet qu'il se veut plus
un “projet d’épidémiologie d’intervention” qu’un “projet d’épidémiologie et d’intervention”, intitulé
actuel, en résumerait somme toute assez bien l'esprit. Il est souhaitable que cette philosophie
générale imprégne jusqu’aux aspects les plus méthodologiques d’un tel projet afin de permettre la
meilleure  articulation  possible  entre  informations  épidémiologiques/connaissances

scientifiques/actions de santé publique®!. »

Ainsi, selon lui, ce projet ne peut prendre sens « qu'inséré dans des objectifs concrets
d’action de santé publique a court ou moyen terme» et s’il « doit privilégier une

approche, ce doit étre 'approche descriptive plutot que la recherche étiologique®? ».

Quand I'équipe de Marcel Goldberg envisage de mener une enquéte épidémiologique
selon les canons de la discipline®, Annie Thébaud-Mony souligne que « méme sans viser
I'exhaustivité, on sait, avec les systémes de déclaration obligatoire de certaines maladies
(exemple la tuberculose) que I'incidence des cas déclarés apporte déja une information
trés précieuse sur la situation épidémiologique d’'une maladie. L’alourdir en enquéte cas
témoin en population générale me parait dénué de sens pour les cancérogenes
avérés® », Selon Valérie Thomas, «le calcul de la fraction de risque attribuable
cristallise les points de désaccord entre les différents acteurs > ». Pour les
épidémiologistes, elle apparait indispensable a mesurer la responsabilité du travail dans
la survenue des cancers, quand pour les autres elle est sans intérét dans le cas des
pathologies multifactorielles pour lesquelles « on ne peut déméler les interactions entre
facteurs externes (professionnels, environnementaux, alimentaires, médicamenteux...)

et des processus biologiques liés a I'histoire de la santé du sujets® ». A 'équipe de

% Daniele Luce et Marcel Goldberg, « Etude de faisabilité, mise en place d’'un programme de recherche épidémiologique et
d’intervention “cancer travail environnement en Seine-Saint-Denis” », INSERM Unité 88, juillet 1994 [Archives Giscor93].

® Note de synthése rédigée par Vincent Boissonnat, médecin épidémiologiste au Spas, CG93, suite a la réunion du groupe
cancer du 22 septembre 1994, a I'appui des « échanges internes » et de « la discussion directe avec les chercheurs de
I’Unité 88 » [Archives Giscor93].

® Ibid.

8 C’est-a-dire dans ce cas, a I'appui d’'une étude dite « cas témoins » : il s’agit de constituer a c6té d’un échantillon de
personnes malades, un autre de personnes non malades et de comparer leurs caractéristiques dans I'objectif de parvenir a
identifier les facteurs en cause dans la survenue de la maladie.

® Annotations manuscrites d’Annie Thébaud-Mony portées sur le projet déposé par Marcel Goldberg, en date de juillet 1994
[Archives Giscor93].

% valérie Thomas, Les ambiguités “du traitement social”..., mémoire cité, p. 88-90. Se reporter a ce sujet a Emilie Counil et
Emmanuel Henry, « Produire de ... », art. cité, 2016, p. 5-29.

% Ibid.
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I'INSERM qui propose de cibler également dans l'étude les facteurs génétiques, les

médecins du SpAS rétorquent que :

« La priorité n’est pas de mettre en évidence de nouveaux facteurs de risque (méme si des résultats
de ce type peuvent étre attendus), mais de réfléchir et construire un systéme d’information
réciproque entre travailleurs, entreprises et professionnels de santé pour faciliter l'action,

I’élaboration d’un outil d’aide au recueil des expositions s’inscrivant dans cette démarches” ».

Un syndicaliste souligne quant a lui les «dimensions d’utilité sociale et d’action
transformatrice® » que devrait revétir ce projet. L'équipe des épidémiologistes de
I'INSERM se démarque finalement de cette dynamique pour s’impliquer dans la mise en
place sur le territoire de la Seine-Saint-Denis, du Programme national de surveillance
des mésothéliomes (PNSM)® qui consiste a développer un systéme d’enregistrement

restreint aux cas de ces cancers trés spécifiques d'une exposition a 'amiante.

Pour mettre en ceuvre le dispositif de « recherche pour I'action », une association voit le
jour en 2000, hébergée dans les locaux de I'Université Paris 1370. L’objectif poursuivi est
«la création d’'un systeme d’enregistrement permanent des nouveaux cas de cancer »

pour :

« - développer la connaissance des expositions cancérigénes en milieu de travail (passées et
actuelles) par leur identification dans la carriére professionnelle des patients atteints de cancer ;

- recenser les cas entrant dans le cadre du systéme de réparation et suivre le déroulement des
procédures de reconnaissance en maladie professionnelle pour les patients atteints de cancer ;

- produire des informations concernant les activités professionnelles exposant a des cancérogénes,
dans les conditions passées et actuelles de travail, sur la base des résultats de l'enquéte
systématique menée aupres des patients, en vue de la prévention ;

- alerter sur 'existence d’agrégats de cas.” »

L’accompagnement des patients atteints de cancer vers l'acces au droit a réparation
s’inscrit, selon les promoteurs du Giscor93, en référence aux droits fondamentaux,
parmi lesquels « droit a la santé et droit au travail s’articulent 'un a l'autre » et se

conjuguent avec le « droit a la dignité’? » :

& Compte-rendu de la réunion sur le projet de faisabilité de I'étude épidémiologie d’intervention du 30 septembre 1996
[Archives Giscor93].

% Lettre manuscrite de Alain Bobbio, élu CHscT, a Henri Pézerat, en date du 12 juin 1997 [Archives Giscor93].

% valérie Thomas, Les ambiguités “du traitement social”..., mémoire cité, 2002.

" Des le départ, la forme associative est envisagée comme une étape intermédiaire, dans la perspective de création d’un
Groupement d’intérét public (GiP) seul en mesure de garantir une pérennité au dispositif. L'hébergement par I'Université
Paris 13 est le marqueur du caractére scientifique de ce dispositif. Son bureau est constitué d’une sociologue, Annie Thébaud-
Mony, de deux professeurs hospitalo-universitaires, Jean-Luc Breau, oncologue, et Philippe Casassus, hématologue, de
Jacques Brugeére, cancérologue, d’un élu CHsct, Alain Bobbio, d’une ingénieure de recherche INserm, Héléne Carteron, et du
médecin du SpAs en charge du dossier de la prévention des cancers, Michele Vincenti. Des représentants de la Ligue
départementale contre le cancer font partie du conseil d’administration. Valérie Thomas, Les ambiguités “du traitement
social”..., mémoire cité, 2002, p. 55.

> Michéle Vincenti et Annie Thébaud-Mony, « Droit du travail et... », art. cité, 2002, p. 301-309.

7 Ibid.
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« Pour des malades atteints de cancer contracté au travail, I'exercice de ce droit passe par la
reconnaissance en maladie professionnelle, c’est-a-dire que la société reconnait que cette maladie
est la conséquence du devoir accompli dans ce travail. L’exercice de ce droit est aux antipodes des
campagnes de culpabilisation développées actuellement, qui visent a rendre l'individu seul

responsable de la maladie qui le tue’3. »

Parmi les textes auxquels ils se réferent, figure également la Charte d’Ottawa pour la
promotion de la santé’4, qui promeut, a 'échelle internationale, la nécessité d’agir sur

les déterminants sociaux de la santé, et notamment le travail.

Il apparait ainsi, au regard de I'histoire de la mise en place de ce dispositif de recherche-
action, que le Giscor93, créé en 2002, s'inscrit dans la filiation d’'une séquence historique
qui, du milieu des années 1960 au milieu des années 1980, fut porteuse de plusieurs
formes d’«insubordination », sociale et scientifique notamment. La méthodologie

d’enquéte retenue en est aussi I'une des illustrations.

1.3. Une méthodologie hybride
visant la complémentarité des savoirs

Afin de satisfaire aux objectifs poursuivis, une méthodologie spécifique est proposée,
meélant les apports de plusieurs disciplines. Elle se nourrit d’expériences antérieures et,
notamment, des travaux menés au Québec par I'épidémiologiste Jack Siemiatiki et
I'ingénieur chimiste Michel Gérin. Tous deux sont a I'origine d’'une méthode d’évaluation
des expositions professionnelles au cas par cas, par le recours des compétences croisées
d’experts issus de plusieurs disciplines’®, une méthode déja éprouvée a Lyon aupres de

patients atteints de cancer’°.

A contrario d’'une enquéte de type épidémiologique qui étudierait la prévalence ou
I'incidence du cancer, celle du Giscor93 cherche le moyen de rendre visible I'impact du
travail sur la survenue de cette pathologie, a 'appui d’un dispositif d’enquéte permanent.
Il ne s’agit pas de chercher a identifier de nouveaux facteurs de risques, ni de définir la
« causalité » de la maladie mais plutét de mettre en lumiére des situations ou la

prévention a échoué a mettre les travailleurs a I'abri d’'une contamination cancérogene.

7 Ibid.

™ |a Charte d’Ottawa pour la promotion de la santé a été établie a l'issue de la premiére Conférence internationale sur la
promotion de la santé, Ottawa (Canada), du 17 au 21 novembre 1986, sous I'égide de I'Organisation mondiale de la santé
(Owms). La promotion de la santé est définie comme le processus qui confére aux populations les moyens d’assurer un plus
grand controle sur leur propre santé et de I'améliorer. Elle distingue cing axes d’action : développer les aptitudes personnelles,
renforcer I'action communautaire, créer des milieux favorables, réorienter les services de santé, établir une politique publique
saine.

7 Jack Siemiatycki et al., « Discovering carcinogens in the occupational environment: a novel epidemiologic approach »,
Journal of the National Cancer Institute, 66, 1981, p. 217-225 ; Michel Gérin et al., « Obtaining occupational exposure histories
in epidemiologic case-control studies », Journal Occupational Medicine, 27, 1985, p. 420-426.

® Martine Hours et al., « Bladder cancer and occupational exposures », Scandinavian Journal Work Environment Health, 20,
1994, p. 322-330.
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Car s'il existe les antibiotiques pour éradiquer la tuberculose, la seule parade au
développement du cancer réside en la suppression des sources d’exposition
cancérogeéne. Dans cette perspective et convoquant plusieurs disciplines, une boite a
outils méthodologique est élaborée pour s’enrichir au fur et a mesure des frottements

avec le terrain et des nouvelles questions qui surgissent.

1.3.1. Le diagnostic du cancer comme principal critere d’inclusion

La population d’enquéte du Giscor93 n’est pas définie sur la base de ses activités
professionnelles, de son secteur d’activité ou encore de ses éventuelles expositions aux
cancérogénes, mais avant tout sur l'existence d'un diagnostic de cancer. Un systéme
d’enregistrement exhaustif des cas de cancers ne semblant pas envisageable au regard
de son cofit”’, le dispositif se concentre sur certaines localisations primitives, les plus
susceptibles d’étre d’origine professionnelle, au regard de la littérature : les cancers
broncho-pulmonaires, les mésothéliomes, les cancers du larynx, ceux des sinus de la face

et de I'ethmoide, ceux des voies urinaires hautes et basses (vessie et rein).

Pour connaitre les cas de cancer et pouvoir entrer en contact avec les malades, un
partenariat est construit avec des services hospitaliers du département qui signalent a
I'équipe tous leurs nouveaux cas de cancer. L'adresse de résidence, qui doit étre en
Seine-Saint-Denis, et la localisation cancéreuse, sont les seuls criteres d’inclusion dans
I'enquéte, sans autre forme de « tri ». Le diagnostic du cancer est envisagé comme un
événement sentinelle rétrospectivement, vis-a-vis des expositions cancérogenes dans
I'activité de travail et, prospectivement, vis-a-vis du fonctionnement du systéme de

réparation des maladies professionnelles.

1.3.2. Le travail comme une activité singuliere

A la lumiére de ce diagnostic médical, il s’agit de parvenir a identifier d’éventuelles
expositions professionnelles aux cancérogenes et, dans cet objectif, de reconstituer tout
d’abord l'histoire de travail des patients atteints de cancer. Parce que «le travail

présente toujours un caractére énigmatique’® », ce dispositif se nourrit des multiples

7 Le colt d’un systeme d’enregistrement exhaustif des cas de cancer avait été estimé, dans le cadre de I'étude de faisabilité
menée par Marcel Goldberg, entre 1,4 et 4 milliards de francs par an pour une population de 1 400 000 habitants et encore,
« pour le simple enregistrement des cas, sans aucune information sur les données professionnelles »: « On estime a
1F/an/habitant le co(t de fonctionnement de “base” d’un registre général des cancers en France dans un département de
province (source : Francim). Ce colt doit étre multiplié par au moins 2, sinon 3 dans un département comme celui de la Seine-
Saint-Denis ou les patients sont pris en charge par environ une centaine d’hdpitaux différents dont la plupart sont hors du
département et tres dispersés, ce qui augmente le nombre de correspondants du registre, multiplie les déplacements etc. ».
Daniele Luce et Marcel Goldberg, « Etude de faisabilité... », étude citée, 1994, p. 31-32 [archives Giscop93]. Cette estimation
n’est assortie d’aucune étude exploratoire qui permettrait d’en savoir plus sur le co(it de cet enregistrement en temps réel,
poste par poste.

78 Philippe Davezies, « Réflexions sur la santé au travail », intervention au colloque « Travail santé aujourd’hui au tournant du
millénaire », novembre 1997. En ligne sur http://philippe.davezies.free.fr [consulté le 28 mars 2015].
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travaux qui ont démontré que I'analyse du travail ne pouvait se résumer a I'examen des
tiches prescrites, mais devait tenir compte de l'expérience singuliére de chaque

travailleur dans son activité réelle de travail. Comme I'écrit '’ergonome Frangois Guérin :

« La tdche, autrement dit ce que les salariés ont a faire, correspond au travail prescrit. La
définition de la tdche est centrée sur les objectifs de production, et la maniére dont il convient
d’agir. Mais elle ignore assez largement la maniére dont les personnes agissent pour atteindre ces

objectifs” ».

L’activité réelle de travail peut donc étre fortement en décalage avec la tache prescrite,
d’autant plus que « le réel de l'activité, c’est aussi [...] ce qu’on fait pour ne pas faire ce
qui est a faire ou encore ce qu'on fait sans vouloir le faire® ». De fait, « le travailleur
moyen n’existe pas. Une méme fonction occupée par deux personnes correspondra a

deux situations de travail spécifiques®! ».

Dans le cadre de I'enquéte du Giscop93, le travailleur est donc le mieux placé pour
raconter son travail, tel qu’il I'a effectué. Aucune matrice, aucun questionnaire type ne
peut approcher cette réalité et les sites d’activité sont si nombreux qu'’il est illusoire de
trouver pour chacun d’entre eux des reconstitutions issues d’observations
participantes®? ou des récits collectifs. La reconstitution des parcours professionnels
s’élabore donc a partir de la mémoire de chacun des patients inclus dans I'’enquéte, dans
le cadre d’'un entretien non directif réalisé a I'appui d’'un guide des activités®. Celui-ci a
été élaboré sur la base des données de la littérature et de la méthodologie construite par
Joélle Févotte, ingénieur chimiste et alors membre de l'Institut d’épidémiologie de

I'Université de Lyon84. Il est réguliérement mis a jour, en lien avec le collectif d’experts.

L’enquéteur, le plus souvent formé a la sociologie du travail et n’ayant pas le plus
souvent la connaissance des activités exercées par les patients trouve en ce guide de
quoi orienter son entretien vers des relances spécifiques, propres a chaque métier, dans
'objectif de préciser davantage les modes opératoires (voir encadré ci-dessous). En effet,
les travailleurs ont beaucoup de mal a verbaliser leur travail, a 'expliquer, comme le
montrent de nombreux travaux, notamment en sociolinguistique®® et en ergonomie :
«[Les travailleurs] décrivent spontanément leur travail en se référant largement a la

tache qu’on leur a prescrite, et non a leur activité réelle. Leur expression est laconique,

79 Frangois Guérin, « L’activité de travail », dans Jacques Kergoat et al. (dir.), Le monde du travail, Paris, La Découverte, 1998,

p.173.

¥ yves Clot, La fonction psychologique du travail, Paris, Presses universitaires de France, 1999.

8l Frangois Guérin, « L'activité... », ouvr. cité, 1998, p. 177.

& Christelle Avril et al., Enquéter sur le travail. Concepts, méthodes, récits, Paris, La Découverte, « Grands repéres Guide »,

2010.

® Guide d’activités professionnelles a I'usage des enquéteurs de Scop 93, réactualisation décembre 2008 [Archives Giscop93].

& Annie Thébaud-Mony et al., « Parcours-travail et cancers... », art. cité, 2003.

& Josiane Boutet (dir.), Paroles au Travail, Paris, L'Harmattan, « Langage et Travail », 1995.
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globale, sans catégorisation® ». Les enquétes exploratoires au dispositif Giscor93 en

avaient témoigné :

« La description de l'activité n’est pas acquise. Elle se fait par recherches, par approximations
successives. Elle évolue au fur et a mesure des interrogations, demandes de précision,
reformulations... L’expérience des travailleurs doit pouvoir étre explicitée, élaborée. C’est
Iinteraction qui permet cette élaboration a travers un jeu de retouches progressives,

d’enrichissements, de correctifs et de nuances, d'illustrations®’. »

Le guide pour les entretiens de reconstitution des parcours professionnels®®

Ce guide comprend des fiches correspondant a plus d’une trentaine activités — industrielles, du batiment et de
service. Dans le cas d’un (ancien) salarié de l'industrie textile et teinture, par exemple, il est conseillé de
I'interroger sur :

- Type de vétement, de fil ou de fibre traité dans la fabrique : coton, laine, nylon, polyamide ou autres
synthétiques (dans les usines qui fabriquent du nylon et tergal, polymére chauffé et fondu pour pouvoir faire
passer dans les filieres et obtenir du fil. L'amiante était couramment utilisé pour calorifuger certains appareils),
la rayonne (fabriquée en France jusqu’aux années 90 environ ; on y utilisait, en trés grandes quantités, du
sulfure de carbone, solvant trés toxique, tableau n°22 des MP, Cf usines du groupe Rhone-Poulenc Textile), la
viscose (fabriquée en France jusqu’aux années 90 environ)...

- Faire préciser le secteur de production : lavage, dégraissage, blanchiment, teinture ou impression (procédé en
vase clos ou a l'air libre), finition (imperméabilisation, traitement antimite ou anti-moisissure, traitement
ignifuge), enduction (revétement de plastique, de caoutchouc, de cire, d’huile...), séchage, défroissage,
repassage, emballage, triage des produits, entretien/réparation des machines (comme mécanicien ou
électricien), production textile, essais de couleurs...

- Produits manipulés ou utilisés a I'occasion de préparation de mélanges (ex. remplir ou vider des récipients) :
agents de blanchiment (par ex. dioxyde de soufre, chlorite de sodium, eau de Javel, soude caustique, eau
oxygénée), solvants (p.ex. trichloréthylene, tétrachlorure de carbone, tétrahydrofuranne ou THF, toluéne,
xyleme, benzéne), teintures ou pigments (en solution, sous forme de pate en poudre ou en granulés), résines
synthétiques (comme agents de finition), agents antimites ou anti-moisissures...

- Type de ventilation du lieu de travail :travaux a l'intérieur principalement, travaux en cabine a air conditionné
ou en salle de contréle principalement, ventilation générale par le plafond (active), ventilation passive
(ouverture des portes, des fenétres ou toit ouvrant), ventilation a la source (hotte ou cabine), procédé en vase-
clos, machine encapsulée...

- Port ou non de protections individuelles : masque a gaz ou respirateur individuel, masque a poussiere

- Nettoyage de la peau apres le travail : douche quotidienne, lavage des mains, des bras... avec un savon ou
avec des solvants (p. ex. white spirit)...

- Disposer ou pas d’un lieu propre pour manger

& Michel Gollac et al., Les conditions de travail, Paris, La Découverte, « Repéres », 3¢ édition, 2014, p. 8.
& Annie Thébaud-Mony et al., « Parcours-travail et cancers... », art. cité, 2003.

# Guide d’activités professionnelles a l'usage des enquéteurs de Scop 93, réactualisation décembre 2008, p. 20 [Archives
Giscor93].
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Enquétrice au Giscor93 durant plusieurs années, Flaviene Lanna s’est attachée a rendre
compte de cet exercice délicat qui consiste a ce que 'enquété parvienne a parler de son

activité et puisse la décrire le plus finement possible :

« L’entretien doit fournir aux experts un matériel suffisamment détaillé et exact concernant les
activités que le patient avait a faire, mais surtout comment il les faisait, avec quels outils et dans
quelles conditions ; ou il se situait dans l'entreprise et ce qu’on faisait autour de lui ; les produits
fabriqués par l'entreprise et la taille de celle-ci, les éventuels équipements de protection, le
nettoyage des outils et machines mais aussi celui du corps du travailleur, s'il s’agissait d’un travail
en intérim ou en sous-traitance. Parce que les délais de latence entre 'exposition a un cancérogéne
et la survenue de la pathologie peuvent étre de plusieurs décennies, il est nécessaire de revenir au

début de la vie professionnelle du patient, y compris a ses périodes d’apprentissage.s® »

Puisque le travail est une activité singuliere, chaque parcours de travail ainsi reconstitué
est ensuite soumis a une expertise collective, sans aucune forme de standardisation.
Durant une méme séance, deux parcours de macon peuvent ainsi donner lieu a des
conclusions fort différentes quant aux expositions aux cancérogenes, selon les activités
concretes de travail de chacun d’entre eux et, plus largement, selon les époques et les
espaces de travail, les modes de production, les statuts d’emploi, I'évolution de la
réglementation en matiere d’hygiéne et de sécurité au travail. L’activité de travail est
ainsi saisie dans sa longue durée et dans sa singularité, reflet de I'histoire collective de
I’évolution des techniques et des formes de I'emploi mais aussi des transformations de

I'organisation du travail et des conditions de travail®.

1.3.3. Les savoirs et leur complémentarité

Dans la filiation des travaux d’Ivar Oddone, le dispositif se construit sur l'idée de la
diversité des formes de l'expérience et d'une complémentarité des savoirs - la
« communauté scientifique élargie® » - reconnaissant en cela chacun des acteurs, a
chaque étape de l'enquéte, comme producteur de connaissance. Il n’est alors pas
question de savoirs « profanes » distincts de savoirs « scientifiques », mais de savoirs
pluriels élaborés dans une perspective de changement, ici de prévention et d’acces au

droit%2.

¥ Flaviene Lanna, « Du travailleur au malade : retour sur la reconstitution du parcours professionnel de patients atteints de
cancer en Seine-Saint-Denis », La nouvelle revue du travail [En ligne], 2 | 2013 [consulté le 23 juin 2015].

% André Gorz, Métamorphoses du travail, quéte du sens. Critique de la raison économique, Paris, Galilée, 1988 ; Thomas
Coutrot, Critique de I'organisation du travail, Paris, La Découverte, 2002.

% \var Oddone, Alessandra Re et Gianni Briante, Redécouvrir I'expérience ouvriére, Vers une autre psychologie du travail ?,
Paris, Editions sociales, 1981. Ivar Oddone (1923-2011) était un universitaire, médecin et psychologue du travail italien. Un
hommage a I'ceuvre d’lvar Oddone a été publié dans la revue Ergologia, n° 12, décembre 2014, p. 149-160.

%2 lvar Oddone a mis en ceuvre cette démarche dans I'usine Fiat de Turin a la fin des années 1960, avec les ouvriers mobilisés
pour I'amélioration de leurs conditions de travail et la préservation de leur santé. Une brochure en rend compte,
cartographiant les principaux risques identifiés par les travailleurs, L’'ambiente di lavoro [I'ambiance de travail], éditée pour la
premiére fois en 1969 par la Fédération italienne des employés et ouvriers de la métallurgie (Flom). Voir en annexe un extrait
de cette publication.
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Les étapes du recueil de données dans le dispositif d’enquéte du Giscor93

1. Les médecins hospitaliers, dés lors qu’un nouveau cas de cancer est diagnostiqué, en envoient le
signalement au médecin de I'équipe du Giscor93. Celui-ci est généralement accompagné d’un compte-rendu
d’analyse prouvant le diagnostic a I'appui du formulaire de consentement™ signé par le patient pour manifester
son accord a participer a I'enquéte.

2. Le patient qui a signé son formulaire de consentement est alors contacté par un « enquéteur » du Giscor93
qui réalise avec lui un entretien qualitatif semi-directif dans la perspective de rédiger ensuite une reconstitution
de son parcours professionnel : sont relevés, emploi par emploi, les activités, les lieux de travail, les outils, les
produits manipulés, les machines, les équipements de protection, les taches du voisinage en entreprise, le
nettoyage des locaux ou des machines, les produits utilisés pour se nettoyer les mains, les systémes d’aération
ou de ventilation, etc.

3. Un collectif pluridisciplinaire d'experts94 (constitué de médecins du travail, d’ingénieurs de prévention, de
chimistes, de représentants au CHSCT...) examine chacune de ces reconstitutions, a « I'aveugle » — sans avoir
connaissance de l'dge du patient et de ses localisations cancéreuses — pour identifier les éventuels
cancérogénes auxquels le patient aurait été exposé au cours de son parcours professionnel. lls se basent sur
une liste fermée de 58 cancérogénes avérés établie a partir des données du CIRC et de I'Union européenne. lls
remplissent alors des fiches, par période d’activité et par poste, sur la nature du ou des cancérogénes auxquels
le patient a été exposé et sur ses caractéristiques (probabilité, fréquence, intensité, durée, présence de pics).
Ils précisent ensuite si une déclaration en maladie professionnelle, au vu de la réglementation existante, peut
étre engagée et préconisent sur quel tableau.

4. Dans ce cas, le chargé de suivi rédige ensuite un résumé de cette expertise, qu’il adresse au médecin
hospitalier qui suit le patient pour qu’il puisse rédiger un certificat médical initial (Cmi1) en maladie
professionnelle en toute connaissance de cause et en transmettre une copie au patient.

5. En paralléle, le patient concerné regoit un courrier de la part du Giscop93 I'informant « que des expositions a
des cancérogénes ont été identifiées », lui transmettant le résumé de I'expertise, linvitant a déclarer sa
maladieaupres de la Caisse d’assurance maladie (CPAM). Une ligne lui précise qu’il peut prendre contact avec le
chargé de suivi pour toutes les questions en lien avec la procédure.

6. Le chargé de suivi assure ensuite le suivi de la procédure dans la durée, auprés des patients ou de leur
entourage. Il peut aussi interroger le secteur risques professionnels a la CPAM pour obtenir un tableau actualisé

des dates de déclaration, de refus ou de reconnaissance, patient par patient, quand elles existent.

Le médecin établit le diagnostic du cancer et le certifie, mais il ne peut s’engager plus
loin, dans la connaissance de l'activité de travail. Le travailleur étant le seul a savoir
comment il a réalisé son activité, la reconstitution de son parcours se base sur son
témoignage, a l'appui de l'interaction construite avec l'enquéteur. Mais comme le
travailleur - une étude exploratoire 'avait montré - ne sait pas a quoi il a été exposé et
ignore le plus souvent le caractére cancérogene des produits ou procédés de travail®,
I'identification des éventuelles expositions cancérogénes est confiée a un collectif
d’experts constitué de personnes de formations, de métiers et d’expériences différentes,

intervenant principalement sur le bassin d’emploi francilien. Emploi par emploi, poste

% e formulaire par lequel les patients consentent a rejoindre I'enquéte du Giscop93 se trouve en annexe.

13 composition de ce collectif a évolué au fil du temps. Elle comprend, de fagon constante, des hygiénistes industriels de
I'INrs ou de la CRAMIF, pour leur connaissance de I'utilisation des produits cancérogénes et de leur évolution dans les procédés
et ambiances de travail, et des médecins du travail pour leur connaissance des postes de travail et la surveillance médicale
gu’ils exercent aupres des salariés. Selon les périodes, s’y joignent des toxicologues, des élus CHscT et, depuis 2010, une
sociologue en santé publique, spécialiste en santé au travail. Ces experts ne sont pas rémunérés par le Giscor93 pour cette
activité. La plupart d’entre eux participent au dispositif depuis ses débuts.

» J'y reviendrai plus précisément au chapitre 2.
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par poste, a 'appui d’'une liste fermée de 54 cancérogenes®, ils examinent attentivement
I'activité de travail pour y déceler (ou non) la présence de cancérogenes dans les
matériaux utilisés (par exemple, amiante, solvants chlorés, benzéne) ou résultant du
procédé de production (par exemple, fumées de soudage, fumées issues des huiles de
coupe, pétroliéres ou aqueuses) et pour qualifier ces expositions selon leur probabilité,

leur fréquence, leur durée, leur intensité et I'existence de pics.

Fruit du travail de plusieurs acteurs, selon une méthodologie hybride au croisement de
plusieurs disciplines, cette connaissance des activités exposées permet de documenter
des situations de travail difficilement accessibles par ailleurs, parce qu’issues de
parcours tres morcelés, polyvalents, dans le cadre de la mobilité professionnelle, de
I'intérim ou de la sous-traitance, et inscrites au sein d’une division sociale du travail et
des risques en restructuration permanente. Elle se construit a rebours d’autres travaux
qui visent justement a « rationaliser » ces différentes étapes par le développement d'un
« algorithme décisionnel qui organiserait de facon hiérarchique les questions -
concernant les caractéristiques de lindividu et son exposition - afin de guider

l'utilisateur vers la décision d'imputer ou non le cancer a I'exposition®7 ».

Un dispositif d’enquéte en ajustement permanent

Si I'enquéte poursuit les mémes objectifs généraux depuis sa mise en place, les modalités en revanche
évoluent régulierement, en lien avec le terrain sur lequel elle se déroule, la composition de I'’équipe elle-méme
et les orientations des instances dirigeantes de ce groupement d’intérét scientifique (Gis). Puisqu’elle repose
sur un partenariat construit avec des services hospitaliers et avec la Caisse départementale d’assurance
maladie (CPAM) de la Seine-Saint-Denis, I'enquéte dépend donc fortement des évolutions et des contraintes
respectives de ces organismes et des personnes impliquées. Le contenu et les modalités du partenariat ont
ainsi pu varier depuis 2002. Par exemple, le service d’oncologie de I'hopital Gamma, dont le chef de service
s’était impliqué dans le dispositif dés I’étude exploratoire de 2001, s’est fermé a I'’enquéte au départ de celui-
ci, en 2007, pour y participer de nouveau en 2009, avant de se retirer en décembre 2012. L'existence dans
I’'h6pital d’un centre de consultation de pathologie professionnelle98 (Ccpp), les pressions exercées par les
employeurs sur les médecins rédigeant les certificats médicauxgg, I'intensification du travail de soin, la

9% ,, a ’ . N . ’. . s . .
L’enquéte du Giscor93 n’a pas vocation a pallier I'ignorance toxique qui régit le plus grand nombre de molécules présentes

dans les processus de travail. Le collectif d’experts analyse les parcours de travail sur la base d’une liste fermée de
54 cancérogénes correspondant aux substances classées par le CIRc en « groupe 1 » (cancérogéne pour I’lhomme) ou « groupe
2A » (probablement cancérogéne pour I'homme) et par I'Union européenne en « catégorie 1 » (que l'on sait étre
cancérogénes pour ’homme) ou « catégorie 2 » (pour lesquelles il existe une forte présomption qu’elles peuvent provoquer
un cancer ou en augmenter la fréquence).

7 Stéphanie Vandentorren et al.,, « Reconnaissance des cancers professionnels: revue des méthodes existantes et
perspectives », Bulletin du cancer, 92(9), 2005, p. 799-807.

% || existe en France une trentaine de lieux de consultation spécialisés en pathologie professionnelle, le plus souvent situés au
sein de CHu. Ces consultations comprennent des médecins de plusieurs spécialités et le plus souvent un pdéle social pour
accompagner les personnes malades dans leurs éventuelles démarches d’acces au droit a réparation. Organisées en réseau —
le Réseau national de vigilance et de prévention des pathologies professionnelles (RNv3p) —, ces consultations ont pour objectif
d’identifier les liens éventuels existants entre la maladie et I'activité professionnelle. Ces données alimentent une base de
données nationale, dans I'objectif de parvenir a repérer des risques et d’éclairer les priorités de la commission des maladies
professionnelles en charge d’examiner la création ou la modification des tableaux de maladie professionnelle. Un rapport
d’activité annuel est accessible a cette adresse : www.anses.fr/fr/system/files/RNV3P-RA-2015.pdf [consulté le 5 novembre
2016]. En 2015, les pathologies cancéreuses représentaient 14 % des maladies observées dans ces consultations.

% patrick Adam, « Médecins du travail : le temps du silence ? », Droit social, vol 6, n° 6, 2016, p. 541-546.
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sensibilité du nouveau chef de service, tout cela a pu concourir a la mise en sommeil de ce partenariat. De la
méme fagon, le partenariat avec la CPAM repose, dans les faits, sur le travail de salariés de la caisse qui sont
plus ou moins disponibles, ouverts et motivés pour s’y investir. D’'un chargé du partenariat a I'autre, la nature
des échanges et la richesse des informations communiquées a pu varier de facon importante et infléchir des
guestions de recherche.

Par ailleurs, ce dispositif d’enquéte repose sur une équipe, constituée en grande partie de non-statutairesloo,
donc instable, ce qui peut influer sur la qualité des informations recueillies. Le turn-over des enquéteurs, par
exemple, est a I'origine d’'une diversité dans les reconstitutions de parcours professionnels, plus ou moins
riches, plus ou moins précises, selon le contexte de I'entretien (fatigue du patient, difficultés Iinguistiques...wl)
mais également selon la personnalité de I'enquéteur, sa sensibilité personnelle et son positionnement
professionnel au regard de la situation des patients (maladie grave et mort). De méme, I’évolution du poste de
suivi de la réparation fait apparaitre depuis 2002 différentes périodes correspondant a des recueils de
matériaux plus ou moins riches. La base de données s’est quant a elle élargie a de nouvelles variables, jusqu’a
permettre une réelle exploitation quantitative, par I'insertion dans I'équipe a partir de 2009 de chercheurs en
épidémiologie et la collaboration de statisticiens.

Si le projet n’a pu se développer selon I'ampleur envisagée au départ — I'objectif était d’étendre le dispositif a
20 centres hospitaliers102 —, le Giscopr93 est toutefois parvenu a maintenir dans le temps un dispositif d’enquéte

permanente qui réponde a une part des objectifs initialement poursuivislos.

1.4. Le suivi des parcours de reconnaissance en cancer
professionnel : I'élargissement d’un terrain de recherche

A partir des cas de cancers, surtout broncho-pulmonaires (84%), enregistrés dans les
trois services hospitaliers partenaires, le parcours professionnel de plus de
1 290 patients (données octobre 2016) a pu étre reconstitué depuis 2002. Ces données
issues du dispositif d’enquéte du Giscor93 permettent de préciser les caractéristiques de
la population d’enquéte dont il est question dans ma recherche et I'héritage partenarial

sur lequel j'ai pu m’appuyer, notamment avec la CPAM93.

10 L’équipe du Giscor93 a accueilli depuis sa création une majorité de chercheurs sans poste statutaire. Les conditions

d’application de la loi Sauvadet n’ont pas permis de prolonger leur contrat au-dela de trois années, a I'origine d’un fort turn
over dans |'équipe. De méme, si des financements ont pu étre continus depuis 2002, ils ne sont pas pour autant stabilisés et
pérennes et la fluctuation de leurs montants tout comme celle des exigences requises dans le cadre d’appel a projets ont des
conséquences sur I'ampleur de I'équipe de chercheurs qui a pu, selon les années, étre constituée de 3 jusqu’a 16 membres.

101 . . o2
Flaviene Lanna, « Du travailleur au malade... », art. cité, 2013.

12 Michele Vincenti et Annie Thébaud-Mony, « Droit du travail et... », art. cité, 2002. Le rapport INSERM de 1997 notait quant a
lui gqu’il existait une grande diversité de lieux d’hospitalisation pour les patients atteints de cancer résidents en Seine-Saint-
Denis, soit plus de 90 structures, situées dans et hors du département. Plus de 61 % des patients étaient toutefois pris en
charge dans une quinzaine d’hopitaux, dont trois étaient situés en Seine-Saint-Denis. Marcel Goldberg et al., « Propositions

pour... », étude citée, 1997 [Archives Giscor93].

103 . . N . . ., N . . . . . N . .
L'objectif de réaliser une cartographie des risques cancérogénes en Seine-Saint-Denis, envisagé dés la publication de la

monographie de 1990, n’a par exemple pas pu étre atteint, en raison de multiples obstacles liés notamment aux exigences de
la CNiL et a la protection de la personne morale des entreprises. Lire également Benjamin Lysaniuk et al., « La difficile
compilation d’information(s) géographique(s) relative(s) a un cancérogéne : étude pilote sur les expositions professionnelles a
I’'amiante en Seine-Saint-Denis », Pollution atmosphérique [En ligne], n® 225, avril-juin 2015.
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1.4.1. Des patients majoritairement polyexposés™™ aux cancérogeénes

La population d’enquéte du Giscor93 est constituée majoritairement d’hommes (82 %)
qui ont surtout occupé des postes d’ouvriers et d’employés (80 %). Si la plupart de ces
patients étaient retraités au moment du diagnostic du cancer, prés de 30 % d’entre eux

étaient encore en activité.

Le volet rétrospectif de 'enquéte consacré a la connaissance des activités et postes de
travail exposés aux cancérogénes a donné lieu a de nombreuses publications et
communications. Seuls sont présentés ici les résultats qui participent a préciser le

contexte de possibilité d’accés au droit a réparation10,

Pres de 85% des patients ont été exposés a au moins un cancérogene dans leur activité
professionnelle. Deux tiers d’entre eux 'ont été a au moins deux cancérogeénes, un quart
a cinq cancérogenes différents ou plus, jusqu’'a quatorze dans certains cas. Le plus
souvent polyexposés, les patients de 'enquéte le demeurent encore, pour une part, au
moment de la survenue du cancer%, Cette polyexposition s’observe surtout dans les
emplois exercés dans les secteurs du commerce et de la réparation automobile, de la
construction, de l'industrie métallurgique et de l'imprimerie. Si l'amiante est le
cancérogene le plus présent (pres de 29% des postes), la silice, les hydrocarbures
polycycliques aromatiques (HpA), le benzene dans les mélanges, les solvants chlorés et

les fumées de soudage sont les plus fréquents apres lui.

Ces parcours professionnels, considérés dans leur ensemble, sont marqués par le
morcellement et la polyvalence : on reléve une moyenne de cinqg emplois par patient,

mais jusqu’a quarante-neuf pour certains d’entre eux. Pour prés d’un patient sur quatre,

« les parcours sont peu qualifiés, doublement précarisés, marqués par la polyvalence, l'instabilité et
la discontinuité. Les patients hommes ayant vécu ce type de parcours, devenu prépondérant a
partir des années 1970, présentent plus souvent des histoires lourdes d’exposition (cumul de cinq
cancérogénes ou plus sur I'ensemble du parcours) que ceux ayant suivi des parcours qualifiés,

stables et continus!?7, »

En dépit de cette exposition massive aux cancérogenes, les patients du Giscor93 ne

répondent pas tous aux conditions prévues par la loi pour étre éligibles au droit de la

104 e . e . N ere s ., N e .
La polyexposition désigne autant I'exposition successive a différents cancérogénes sur les différents poste occupés durant

le parcours de travail que I'exposition simultanée a plusieurs cancérogénes sur un méme poste.

105 . . . . . . . ape . N P
Les données présentées ici sont essentiellement issues du rapport Ecart, « Expositions aux Cancérogénes dans I’Activité

Réelle de Travail », rapport d’activité final réalisé par Emilie Counil, Mélanie Bertin, Annie Thébaud-Mony et I'équipe du
Giscop93 pour I'INca, 2013. Se reporter également a Emilie Counil et al., « De la reconstitution des parcours de travail & La
reconnaissance des maladie professionnelle : enseignements du dispositif d’enquéte du Giscop93 sur la question des multi-
expositions cancérogenes », dans Michel Héry et Pierre Goutet (dir.), Construire en permanence la prévention des cancers

professionnels, « Avis d’experts », Nancy, INRS, 2015, p. 222.
108 Equipe Giscor93, « diaporama de restitution-formation a la Cpam 93 », 1¥" mars 2013 [Archives Giscop93].

197 Emilie Counil, « Inégalités des parcours de travail et histoires d’exposition aux cancérogénes », dans Annie Thébaud-Mony
et al. (dir.), Les risques du travail, pour ne pas perdre sa vie a la gagner, Paris, La Découverte, 2015, p. 124.

62



DISPOSITIF D’ENQUETE ET PRODUCTION DE CONNAISSANCE : FORCES ET CONTRAINTES

réparation, comme le schéma suivant construit a partir des résultats enregistrés entre

mars 2002 et octobre 2016 peut en rendre compte.

Figure 2. Des écarts a chaque étape de I'enquéte Giscor93

Evaluation Suivi
Rétrospective Prospectif

Consentements obtenus
1530

Cmi Déclaration en Mp
602 (54,9 %) 459 (76,2 %)
Données de l'enquéte Giscop 93 Reconnus Refus En attente ou inconnu
(mars 2002/octobre 2016) 351 (76,5 %) 85 (18,5 %) 23 (5 %)

[Les pourcentages se référent a chaque fois a I'étape précédente]

Les écarts existants d’'une étape a I'autre ne s’expliquent pas tous de la méme maniere.
L’état de santé des patients les nourrit pour une part - le patient peut étre trop fatigué
pour accepter un entretien ou pour s’engager dans des démarches d’acces au droit, voire
étre décédé avant méme de pouvoir répondre aux questions de I'enquéteur - mais pas
seulement. L’étude sur 'accés au droit a réparation permet d’en documenter un grand
nombre, comme les pages et chapitres suivants en rendront compte. En moyenne, sur la
période 2002-2016, 76 % des patients ayant bénéficié du certificat médical pour
déclarer leur cancer en maladie professionnelle s’engagent dans ces démarches. Ils

n’étaient que 50 % lors des deux premieres années de 'enquéte.

1.4.2. L’acces au droit a réparation des maladies professionnelles :
un cadre partenarial favorable

Le volet prospectif de I'enquéte repose, dés 2002, sur le double objectif de favoriser
'accés au droit a réparation pour les patients identifiés au terme de I'expertise comme
éligibles a la déclaration en maladie professionnelle et d’analyser, chemin faisant, le
fonctionnement du systéme de réparation dans le cas des cancers. Favoriser la
reconnaissance tout en étudiant les obstacles a l'acceés au droit s’inscrit dans la
perspective de rendre visible l'invisible, ici la part du travail dans la survenue des
cancers et les mécanismes par lesquels ces cancers ne sont pas reconnus en maladie

professionnelle.
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Identifiés par les nombreux rapports administratifs portant sur la sous-déclaration, les
obstacles a la déclaration en maladie professionnelle étaient censés étre levés par le
dispositif d’enquéte lui-méme. Celui-ci garantit, pour chaque patient concerné, I'acces a
un certificat médical initial (CMI) en maladie professionnelle, a une information sur le
droit a réparation et au suivi de la procédure. L'expérience de I’Association pour la prise
en charge des maladies éliminables (APCME) en cours depuis 1978 dans le bassin de Fos-
sur-Mer108 fait figure de modeéle: dans les réunions préparatoires a la création du
dispositif Giscor93, Henri Pézerat relate ainsi que « le systeme d’information de Port-de-
Bouc a permis la multiplication par six en trois ans des déclarations en MP par les
médecins généralistes participants'® ». Marc Andéol, I'animateur de ce dispositif et
traducteur en France de Ivar Oddone, est par ailleurs membre du collectif d’experts du

Giscop93 durant les premiers mois de 'enquéte.

Mais au terme des deux premiéres années de vie de ce dispositif, cette hypothese de
départ ne se confirme pas. Alors méme que les patients concernés recoivent de leur
médecin hospitalier un CmI faisant état d’'une éventuelle origine professionnelle a leur
cancer et qu'ils sont informés par le Giscor93 des bénéfices du droit a réparation et de
leur possibilité de déclarer leur cancer en maladie professionnelle aupreés de I'assurance
maladie, la moitié d’entre eux ne s’engagent pas dans cette démarche. Un premier
rapport remis au ministére du Travail en 2004 précise que les «non déclarants se

retrouvent un peu plus chez les actifs » et conclut :

« Malgré un suivi rapproché des patients et de leur famille, le réseau SCOP93 n’a pu jusqu’a présent

réduire substantiellement cette sous déclarationi10 »,

Dans le cadre d’un partenariat spécifique mis en place avec la CPAM93, celle-ci adopte
une démarche volontariste invitant ses agents en charge de I'instruction des dossiers de
maladie professionnelle a se rendre au domicile des patients signalés par le Giscop93
pour les aider a remplir un dossier de déclaration et entamer leur propre enquéte!! : le
taux de déclaration passe alors de 50 % a 77 % entre 2004 et 2005 pour se stabiliser
ensuite en moyenne autour de 75 %.

Jusqu'en 2009, il n’'existe pas dans I'’équipe du Giscor93 de poste dédié au suivi des
démarches d’accés au droit. Les enquéteurs en charge des entretiens de reconstitution
des parcours professionnels remplissent également le tableau de suivi et la base de

données, avec la collaboration du médecin de I'équipe. Les informations qu'’ils collectent

108 g . . T . . . . N .
L’Association pour la prise en charge des maladies éliminables (Apcme), animée par Marc Andéol, voit le jour a la fin des

années 1970 dans le bassin de Fos-sur-Mer, a l'initiative d’'un groupement de médecins mutualistes inspirés par les travaux de

Yvar Oddone. Se reporter au chapitre 6.

109 Compte rendu de la réunion du CoH du 23 juin 1997 [Archives Giscop93].

0 Annie Thébaud-Mony et al., « Rapport final sur le “dispositif permanent de suivi des cancers d’origine professionnelle en

Seine-Saint-Denis. Exploitation des données” », a destination de la DRT, ministére du Travail, décembre 2004, p. 36 [Archives

Giscor93].

e chapitre 7 rend plus précisement compte de I'action de la CPAM93.
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sont liées aux étapes de la procédure : le CMmI a-t-il été établi, a quelle date, la déclaration
a-t-elle été faite, a quelle date, sur quel tableau le dossier est-il instruit, la maladie a-t-
elle été reconnue ou non? Ce recueil s’effectue en direct avec les patients qu’ils ont
interrogés en amont et surtout grace aux échanges institués avec la caisse. Il est a

'origine de plusieurs publications.

La recherche que j'entreprends a partir de 2009 s’insere dans un espace de relations
institutionnelles faconné par cet héritage, tissé de liens plus ou moins favorables et plus
ou moins fragiles. Elle s’inscrit dans 'un des objectifs qui ont présidé a la création du
Giscopr93, la volonté de produire une connaissance sur les conditions d’exposition aux
cancérogeénes et sur les facteurs de reconnaissance de ces expositions. Le schéma ci-
dessous montre a quelle étape du dispositif du Giscor93 elle intervient, sous la forme

d’'une démarche d’intervention ou des recherche-action.

Figure 3. Un terrain d’enquéte construit pour une part au sein d’'un dispositif de recherche-action

Evénement
sentinelle

Favorise le recours au droit,

g la reconnaissance
5| durisque cancérogéne,
5| Iindemnisation en maladie
professionnelle, la prévention
Patients
éligibles Enquéte Accompagr?ement
> audroit Drospective et soutien
a réparation al'accés au droit

Permet de saisir les perceptions,
les pratiques et usages du droit,

en situation, les formes de
reconversion au fil du temps,
d’identifier la palette des acteurs
concernés, les logiques sociales en
présence et la nature des différents
obstacles rencontrés (structurels,
légaux, organisationnels,
économiques, culturels...)

RECHERCHE

Les pages précédentes visaient a resituer les partis-pris de ce dispositif de santé
publique, en lien avec les trajectoires des fondateurs du Giscor93. Les atteintes a la santé
sont envisagées ici non pas comme résultant des comportements et choix individuels
mais comme le fruit de rapports sociaux de domination, se jouant notamment dans

I'espace de travail, et d’autant plus difficile a percevoir que les données chiffrées sur ces
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atteintes a la santé par le travail n’existent pas ou sont mal congues et donc difficilement
interprétables. La démarche scientifique de ces chercheurs et médecins s’inscrit dans
une visée ouvertement transformatrice de la société: il s’agit de restituer la
connaissance des activités exposées aux cancérogenes aux premiers concernés, les
salariés ou anciens salariés exposés, et de les soutenir dans leur acces au droit, au nom
de la « justice sociale », et aux acteurs institutionnels en charge de la prévention et de la
réparation. La méthode d’enquéte se construit en lien avec I'objectif recherché : rendre
visible l'invisible, en partenariat avec une diversité d’acteurs, de nature différente. Se
frottant au terrain, dépendant des évolutions des structures ainsi que de la personnalité
des acteurs impliqués, elle est faite d’ajustements permanents et se redéfinit a toutes les

étapes.

Cette recherche-action donne acces a une population de salariés et anciens salariés,
majoritairement ouvriers et employés, atteints de cancer, principalement broncho-
pulmonaire. C’est au sein de ce dispositif que prend corps ma propre enquéte de terrain

avec ses limites et possibilités, ses forces et ses contraintes.

2. Une recherche ethnographique en « terrain sensible »

Dans la tradition interactionniste des écoles de Chicago!?, une profusion d’ouvrages en
sociologie interrogent I'immersion du chercheur sur le terrain, son implication, son
engagement, sa participation. A rebours de 'approche positiviste selon laquelle « on
n’observe bien que de I'extérieur!!? », les promoteurs de 'enquéte de terrain partagent
la conviction que « 'observateur ne reste jamais complétement extérieur a la situation
qu'il observe, sauf a observer derriére une caméra de surveillance ou derriere un miroir
sans tain, a I'insu de tous les acteurs présents, a 'abri de toute interaction avec eux!1# »,
Sa présence, méme la plus discrete, influe donc inévitablement sur la configuration qu’il
entend observer. Il n’est pas de position hors jeu: quoi qu’il fasse, 'enquéteur entre

dans le jeu ; il y gagne d’ailleurs une compréhension de ses enjeux, s’il y préte attention.

Il en est de méme dans la conduite d’entretien: si toute une littérature a tenté de

codifier ce que devait étre un échange «sans influence!!> », plusieurs auteurs ont

2 selon Jean-Michel Chapoulie, il n’existe pas une école de Chicago mais plutdt une tradition sociologique, en référence a des

chercheurs et des travaux trés divers qui ne doivent leur apparente unité que par « un long travail d’étiquetage auquel ont
participé a la fois ceux qui se voulaient leurs héritiers, leurs adversaires et les observateurs, plus ou moins détachés, mais
tributaires des intéréts intellectuels établis dans la période ol eux-mémes travaillaient ». Jean-Michel Chapoulie, La tradition
sociologique de Chicago, 1892-1961, Paris, Le Seuil, 2001. Voir aussi Christian Topalov, « Ecrire I'histoire des sociologues de
Chicago », Genéses, vol. 2, n°51, 2003, p. 147-159.

B phrase attribuée a Auguste Comte et qui illustre la tradition positiviste en sociologie.

1% Anne-Marie Arborio et Pierre Fournier, L’observation directe, Paris, Armand Colin, 2012 [3° édition], p. 29.

5 par exemple, A Blanchet et al., L’entretien dans les sciences sociales, Paris, Dunod, 1985. Se reporter également a I'article
de Jean-Baptiste Lagrave qui rend compte de la forte controverse autour des modalités d’entretien, suite a la parution du livre
dirigé par Pierre Bourdieu, La misére du monde (Paris, Seuil, 1993) : Jean-Baptiste Lagrave, « La “neutralité” dans I'entretien
de recherche. Retour personnel sur une évidence », Politix, vol. 9, n® 35, troisieme trimestre 1996, p. 207-225.
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dénoncé « I'illusion de neutralisation1® », pour reprendre les termes de Gérard Mauger,

et ont invité au contraire les chercheurs a:

« prendre comme objet d’enquéte la situation sociale particuliére qu’est la situation d’enquéte, les
conditions sociales de son établissement, les formes de son déroulement et [a] cerner les effets de
cette situation particuliére sur les “matériaux” recueillis : conversations entendues, pratiques

observées, propos et récits recueillis'17 ».

Le dispositif d’accompagnement des patients vers leur acces au droit qui nourrit cette
recherche suppose d’entrer dans le jeu, de s'impliquer fortement. Comme j'en rends
compte dans les pages suivantes, il s’est construit au terme d’'un cheminement et au
regard d’un terrain particulier, celui de la maladie grave et mortelle. On verra que, parce
qu’il participe du processus d’accés au droit, il donne accés a des dimensions
sociologiques inaccessibles autrement. Mais qu'il place également le chercheur en

tension et limite certaines de ses explorations.

2.1. Un cheminement méthodologique

Si la reconstitution des parcours professionnels repose le plus souvent sur un seul
entretien, le volet « suivi de la reconnaissance », par définition, ne repose pas sur un
contact ponctuel, mais sur des échanges inscrits dans le temps long. Les patients ou,
quand ils déceédent, leur famille, peuvent déclarer leur maladie dans un délai de deux
ans apres la date d’établissement du CMI. L’activité du suivi adopte alors autant de
rythmes différents qu'’il existe de patients dans la base de données du Giscor93, hormis
ceux pour lesquels le dossier est clos. Parmi tous les patients ayant recu un certificat
meédical, on peut distinguer ceux qui n’ont pas (ou pas encore) déclaré leur cancer en
maladie professionnelle, ceux qui l'ont déclaré et dont le dossier est en cours
d’instruction, ceux qui ont été reconnus en maladie professionnelle et n’ont pas encore
obtenu leur indemnisation, ceux qui contestent une décision de refus de reconnaissance
ou d’'indemnisation, ceux qui portent leur dossier devant le Fonds d’'indemnisation des
victimes de 'amiante (FivA) ou devant le Tribunal des affaires de Sécurité sociale (TAss),

pour faute inexcusable de 'employeur (FIg)118.

16 Gérard Mauger, « Enquéter en milieu populaire », Geneses, vol. 6, n° 1, 1991, p. 129. Voir aussi Daniel Bizeul, « Le récit des

conditions d’enquéte : exploiter I'information en connaissance de cause », Revue francaise de sociologie, vol. 39, n°4, 1998,
p. 751-787.

7 1bid,

Lorsque la maladie professionnelle est reconnue, la victime peut engager une démarche en «faute inexcusable de
I'employeur » dont la définition a été précisée par la Chambre sociale de la Cour de cassation dans le cas de victimes
professionnelles de I'amiante, le 28 février 2002. La faute inexcusable peut étre reconnue si I'employeur connaissait ou aurait
dG connaitre le risque, s’il n’a pas pris les précautions qui s'imposaient pour protéger la sante du salarié, sachant qu’il 3, en la
matiére, « une obligation de résultat » : il doit prendre toutes les mesures nécessaires pour assurer la sécurité et protéger la
santé physique et mentale de ses salariés (article L. 4121-1 du Code du travail) ; il ne s’agit donc pas seulement de diminuer le
risque, mais de 'empécher.

118
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Cette activité se déroule donc sur un terrain en perpétuel mouvement, reflet des
rythmes de la procédure mais aussi des rythmes de vie des patients, de leur maniére de
se mobiliser ou non, de leur disponibilité, de leur état moral et physique, de leurs
contextes, sans compter celui des autres acteurs concernés, les familles et les médecins
notamment. Lorsque j'intégre I'’équipe du Giscor93, en novembre 2009, je suis d’emblée
« saisie » par ce jeu de balancier d’un calendrier singulier a un autre :
Le 3 novembre, réunion de travail avec Magali a laquelle je succéde sur ce poste. Elle
m’explique ce que j’aurai a faire et me fait I’inventaire des dossiers les plus urgents a suivre :
Delé, il faudra le rappeler fin novembre pour savoir s’il a eu une réponse, Klose, il était en
attente d’une décision du CRRMP, si refus il faudra le conseiller pour le contester, Boudouani,
la commission de recours ne s’est pas prononcée depuis février 2009, Pigot, elle a jusqu’au
6 décembre pour contester mais, attention, elle suit la procédure en cachette de ses enfants...,
Merle, envisager une reconnaissance de droit, Cyran idem mais probléme de diagnostic, voir
du co6té de I’hopital s’ils ne peuvent pas faire un résumé clinique, Lazari a-t-elle regu le
certificat de déces, a-t-elle déclaré ? Zapour avait besoin d’un nouveau CMI : comme il est
retraité, le médecin doit noter que son état est “stabilis¢”, Cravan a voulu contester devant le

tribunal administratif, mais a oubli¢ de joindre des picces, sa démarche est irrecevable sur la
forme, je ne sais pas s’il peut aller plus loin... [Journal de terrain, novembre 2009]

Au-dela de la diversité des situations et des parcours, la complexité de la procédure et
celle de I'objet a suivre se révelent toutes entieres dans cette bréve liste des taches qui
me sont alors transmises. A quel moment et selon quelles modalités inscrire une
observation des perceptions et des pratiques des patients ? Ou placer un entretien semi

directif, a quel moment de cette trajectoire dans l'accés au droit ?

2.1.1. Questions épistémologiques et éthiques : les impératifs du terrain

Le recours au droit a réparation ne revét pas la forme d'un acte posé a un moment
donné, d'un formulaire signé et déposé en attente d’'une réponse, comme on peut
I'observer dans le cas de 'accés aux prestations sociales. Il s’inscrit au contraire dans un
processus!?®, au cours duquel on peut assister a des phénomenes de conversion : les
facteurs d’entrée dans la démarche (par exemple, le sentiment de s’étre fait « avoir » au
travail) ou d’abandon (faute de comprendre les termes de la procédure), voire de
radicalisation (comme la volonté de porter son affaire au contentieux), interviennent
alors selon un calendrier pour chacun tres singulier. Celui-ci conjugue les étapes de la
vie, de la maladie et celles de 'accompagnement avec celles de la procédure d’accés au
droit. Observer le recours au droit en situation impose de se doter d’outils qui
permettent d’embrasser ce temps processuel et de saisir les aboutissements mais aussi

les hésitations, les revirements, les enlisements, les sursauts afin de pouvoir les analyser.

119 s . . . . N . . . p T
Le délai pour effectuer la déclaration en maladie professionnelle est de deux ans aprés I'établissement du certificat médical

qui fait le lien entre la maladie et le travail. Un nouveau délai de deux ans peut courir apres le décés: on comprend, que
durant cette période, tout une série d’événements peuvent intervenir qui facilitent ou empéchent I'engagement dans la
démarche de recours au droit.
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Par ailleurs, consciente que je serais en contact régulier avec des personnes atteintes de
cancer pulmonaire et/ou leur famille, je n’avais toutefois pas mesuré la place que
prendraient la maladie et ses effets dans le contexte et la relation d’enquéte. Jusqu’alors
rarement confrontée a l'univers de cette pathologie, je n’en soupg¢onnais pas toute
I'épaisseur (médicale, sociale, psychologique, affective, économique...) et n’étais pas
préparée a me confronter avec ce qui constitue le quotidien des familles et des soignants,
en oncologie notamment : la métamorphose des corps, la fatigue liée aux traitements,
I'appareillage médical, les soins palliatifs..., mais aussi 'annonce du cancer comme un
bouleversement existentiel, un espace de recomposition identitaire et familiale avec,

pour beaucoup, 'imminence de la mort, I'irruption du déces.

S'imposant comme la toile de fond générale de mes observations, la place occupée par la
pathologie cancéreuse et ses impacts physiques, moraux, émotionnels, sociaux, etc.,, m’a
rapidement conduite a ajuster, dans ce contexte de profonde vulnérabilité de I'enquété,
la relation ethnographique et, partant, les modalités d’enquéte!??. Comment justifier de
solliciter des patients, ou leur famille, au moment ou ils sont confrontés a cette
« expérience humaine radicale, la plupart du temps refoulée, la mort'?! » ? Au nom de
quel intérét supérieur de la recherche ? J'éprouvais quelques difficultés a percevoir
comme légitime mon «intrusion'?? » dans ce contexte douloureux et resserré sur
I'intime. Piégée entre les écueils du voyeurisme et ceux de l'évitement, d'une prise de
distance qui aurait pu paraitre irrespectueuse, il convenait de considérer la maladie a la
hauteur de la place qu’elle occupait dans le quotidien des enquétés. Par ailleurs, que
faire de mes émotions face a la souffrance, a la douleur et a la mort ? Les taire, les nier,
les disqualifier en évoquant des « biais » ou, au contraire, accepter leurs expressions, les
partager avec les enquétés!?3, jusqu’a les transformer en un vecteur de construction de
la connaissance!?* et, avec Jeanne Favret-Saadal?®, admettre qu’étre affectée puisse

devenir 'une des conditions de I'enquéte a mener ?

2 Dans la perspective de pouvoir échanger sur ces questions, un groupe de jeunes chercheurs s’est constitué qui avaient en
commun de travailler sur la pathologie cancéreuse, au sein du Réseau des jeunes chercheurs, santé et société. De mes
nombreux et riches échanges avec Zoé Rollin qui consacrait sa recherche a la scolarité des éléves atteints de cancer, un article
commun a vu le jour dont je reprends ici quelques fils. Anne Marchand et Zoé Rollin, « Ce que l'intervention fait a la recherche
dans un contexte de maladie grave », Santé Publique, vol. 27, n° 3, mai-juin 2015, p. 331-338.

21 Arnaud Hédouin, « Observer la mort », Ethnologie frangaise, 2004/2, p. 699-706.

Selon Gérard Mauger, la présence de I'enquéteur sur n‘importe quel terrain d’enquéte est vécue comme une intrusion par

les enquétés : Gérard Mauger, « Enquéter en milieu... », art. cité, 1991, p. 130.
123

122

Je remercie ici mon amie Christine Q., décédée en 2004 d’une tumeur au cerveau. Anthropologue de formation, formatrice
en direction des soignants pour les aider a appréhender la maladie et la mort de leurs patients, elle portait un regard trés
analytique sur sa propre expérience de malade face a la mort. Je lui dois sans doute beaucoup dans mon rapport aux enquétés
atteints de cancer et condamnés a en mourir, a court ou a moyen terme et, notamment, loin des mécanismes plus ou moins
conscients d’évitement, de prendre au sérieux leurs angoisses et leurs émotions (et les miennes !), leurs hésitations et leurs
revirements, leurs apparentes contradictions. Avec elle, j’ai compris par exemple qu’une furieuse envie de vivre pouvait
succéder a la décision de mourir, dans le méme quart de seconde et qu’il était parfois trés malaisé de stabiliser une

perception, une représentation ou un choix.

124 . . . . . . s . .
Les émotions sont I'objet de plusieurs travaux en sciences sociales dans les métiers du soin notamment. Voir par exemple,

sur la fatigue des infirmiéres, Marc Loriol, Le temps de la fatigue, la gestion du mal-étre au travail, Paris,
Anthropos/Economica, « Sociologiques », 2000. Ou Madeleine Estryn-Béhar, Stress et souffrance des soignants a I’hépital :
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2.1.2.

Une extériorité intenable

Comment, dans ces conditions, parvenir a accéder a la connaissance, aux
représentations et aux pratiques du droit par les enquétés? Sur un autre terrain
d’enquéte, celui du droit d’asile, Estelle d’Halluin relate les refus d’entretien, les
revirements des enquétés qu’elle avait sollicités et distingue plusieurs situations
emblématiques qui font particulierement écho au terrain de cette recherche: le
sentiment des enquétés de s’investir en pure perte - « Je n’ai pas envie qu’elle me prenne
pour cobaye pour préparer son avenir. Je n'ai aucun intérét a l'aider, moi. Ca ne
m’apportera rien » -, leur suspicion a I'’égard d'une éventuelle instrumentalisation de
leurs paroles - « Il ne faut pas nous enfoncer avec ce qu’on vous dit ! » - et le douloureux
retour sur soi au regard d’une expérience éprouvante ou traumatisante - « Tu sais, c’est
trop dur de parler de ces choses-la ». Ce n’est qu’a condition de remettre en cause son
«intenable extériorité » et de s’engager elle-méme dans une dimension d’aide, de
confidence, de soutien qu’elle parvient a accéder aux témoignages des demandeurs

d’asile sur les pratiques associatives, le sujet de sa these!?6.

Confrontée elle aussi a un terrain « douloureux », Chowra Makaremi explicite comment
son enquéte sur les « zones d’attente » aéroportuaires, ou sont détenus les étrangers
refusés aux frontiéres ou qui y demandent l'asile, ne pouvait se mener autrement qu’en

« participant » :

« Comment se situer en “simple” observateur lorsque les conditions du terrain nous confrontent a
une situation de violence et de détention arbitraire (légalisée, mais d’'une légalité qui reste
problématique) ? [...] 1l s’agit de prendre part et d’occuper une fonction déterminée dans ce qui est

objet de I'observation’?7, »

Face a la maladie grave et mortelle, dans un contexte de mobilisation pour l'accés au
droit, le choix a donc été fait de « prendre part». Tout comme Chowra Makaremi,
j'occupe une fonction dans ce qui est I'objet de I'observation. Mais, contrairement a la
sienne - permanente juridique bénévole au sein d’'une association -, la mienne n’est pas
cernée par les prescriptions d’une fiche de poste ni dans les frontiéres normatives d'un
travail juridique : je ne suis pas seulement disponible aux questions posées par les
enquétés, je vais a leur rencontre pour les informer sur leurs possibilités d’accéder au

droit, je leur suggére des initiatives et j'exerce dans ce sens un certain pouvoir

reconnaissance, analyse et prévention, Paris, éditions Estem, 1997. Et, plus récemment, Fabrice Fernandez et al., (dir.), Le
langage social des émotions. Etudes sur les rapports au corps et & la santé, Paris, Anthropos/Economica, « Sociologiques »,

2008.

25 jeanne Favret-Saada, « Etre affecté », Gradhiva n° 8, 1990, p. 3-10.

126 Estelle d’Halluin, « Vaincre la suspicion, entrer dans une intimité douloureuse : une intenable extériorité », dans Florence
Bouillon et al. (dir.), Terrains sensibles. Expériences actuelles de I’anthropologie, Paris, EHESS, « Dossiers africains », 2006, p. 59,
61 et 68.

127

Chowra Makaremi, « Participer en observant. Etudier et assister les étrangers aux frontiéres », dans Didier Fassin et Alban

Bensa (dir.), Les politiques de I'enquéte, épreuves ethnographiques, Paris, La Découverte, 2008, p. 167.
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d’'influence sur leurs choix, sur leurs actes, sur le sens qu’ils peuvent leur donner, sur
I'aboutissement de leurs démarches. Paradoxe apparent, c’est en encourageant I'acces
au droit qu'il est possible d’observer le recours au droit en situation. Simultanément,

C’est bien par et dans cette intervention que s’accomplit un acte de recherche.

Cette configuration, relativement inédite, a pu parfois susciter de vives discussions dans
I'équipe et au-dela, dans I'espace académique de la recherche. Se retrouve en jeu,
notamment, la notion de « neutralité axiologique » attribuée a Max Weber et enseignée
dans la plupart des cursus en sociologie et, plus généralement, le doute mis sur toutes

pratiques de recherche « engagéel? ».

2.1.3. De la « neutralité » a la « franchise » axiologique

Parallélement, un financement dédié a 'un des pans de cette recherche!?® encourageait
cette logique d’intervention, invitant a expérimenter des leviers dans 'objectif de réduire
les inégalités sociales face au recours au droit a réparation des maladies
professionnelles!3. Apres avoir identifié un éventail d’obstacles au recours au droit, je
me trouvais alors en situation, avec les patients, les médecins, les salariés de la CPAM93
et tous les acteurs concernés, d'imaginer, de proposer, d’expérimenter des moyens de
les surmonter, comme il en sera question plus précisément dans les pages suivantes. Ce
faisant, il a été possible d’accéder a des situations qui n’étaient autrement pas a portée

de regard et d’enrichir la compréhension des mécanismes d’acces au droit.

Entrepris dans un cadre collectif'3!, les efforts de définition de ce type de dispositif
méthodologique n’ont pas abouti, tout comme les tentatives de s’inscrire dans une
typologie qui distinguerait précisément I« observation directe » de '« observation
participante » voire de la « participation observantel3? ». La méthodologie d’enquéte

s’est construite sur le terrain, dans l'expérience, entre bricolages et ajustements,

8 ireace sujet le recueil de textes sous la direction de Delphine Naudier et Maude Simonet, Des sociologues sans qualité ?

Pratiques de recherche et engagements, Paris, La Découverte, 2011.
12 Appel a projet « Recherche interventionnelle pour la réduction des inégalités sociales face au cancer », INca, 2010.

130 . . s ey . N .
Equipe Giscor93, « Etude des processus de construction des inégalités sociales face a la reconnaissance des cancers

d’origine professionnelle et des leviers d’actions pour les réduire », rapport final de recherche remis a I'Inca, novembre 2014.

131 . . . . . . ., . .
Ce cadre collectif s’est construit autour de I'organisation d’une journée d’études « Agir pour chercher, chercher pour agir :

recherches interventionnelles en sciences humaines et sociales sur le cancer », le 9 décembre 2013, a I'Institut national du
cancer, et celle d’un séminaire de recherche qui se déroule depuis la rentrée 2014 sous le titre « Citoyennetés académiques :
slow sciences et recherche-action ». Dans ce cadre, plus d’une dizaine d’intervenants ont partagé leurs expériences de
recherche en sociologie de la connaissance, de la santé, de I’éducation, urbaine... et/ou dans un contexte de recherches co-
construites avec les acteurs de terrain.

132 Bastien Soulé a ainsi tenté de distinguer, a I'appui d’un corpus de travaux fondés sur des enquétes de terrain, « les raisons
avancées pour justifier le recours au terme de PO [participation observante] ». Selon lui, «les cas d’usages n’étant
accompagnés d’aucune précision méthodologique semblent toutefois fréquents ». Pour exemple, dans leurs travaux, les
époux Pingon-Charlot recourent a la notion de « participation observante » pour relater leur participation a diverses
cérémonies ou festivités, en tant qu’invités de la grande bourgeoisie. « Il existe ainsi au sein de la terminologie spécifique aux
enquétes de terrain des termes ad hoc, parfois peu éprouvés, mais dont I'usage s'impose malgré tout au sein de la
communauté scientifique. » Bastien Soulé, « Observation participante ou participation observante ? Usages et justifications de
la notion de participation observante en sciences sociales », Recherches qualitatives, Vol. 27(1), 2007, p. 137.

71



CHAPITRE 1

impasses aussi. Et puisque la notion de «neutralité axiologique » doit sans doute
davantage a Raymond Aron et a Julien Freund dans leur guerre de position avec les
chercheurs marxistes qu'a Max Weber lui-méme?33, il est possible de rejoindre Marc
Bessin qui, a cette traduction «orientée», préféere la notion de «franchise
axiologique3* », qu’il emprunte au philosophe Jacques Hoarau qui oblige « a objectiver
la présence du chercheur, d’en cerner les implications sociales, pratiques et morales,
temporelles et sexuées'3 ». Selon lui, s’intéresser a la « présence sociale » du chercheur
sur son terrain d’enquéte, dans toutes ses relations d'interdépendance, ouvre davantage
de perspectives «que l'enfermement dans la métaphore spatiale de la “bonne

distance”136 ». Dit autrement :

« C'est en acceptant de penser ses engagements et non en les laissant dans I'ombre du savant,

justement, que I'on peut aussi faire ceuvre de sciences?37. »

Si 'on convient, a la lecture notamment d'une épistémologie dite féministe, que « toute
connaissance est nécessairement située dans le temps et I'espace [et ancrée] dans les
conditions matérielles d’existence spécifiques a un groupe et a une époque donnée’38 »,
on peut admettre qu’'aucune recherche n’échappe réellement, explicitement ou
implicitement, consciemment ou inconsciemment, a une demande sociale. En ce sens,
cette recherche n’a pas pour unique objectif de faire progresser le savoir mais s’inscrit
également dans une volonté de favoriser 'accés au droit a réparation des victimes du

travail.

2.1.4. Un terrain aux sensibilités multiples

Engagée, située, impliquée, j'ai sur le terrain d’enquéte, comme a pu le formuler Chowra
Makaremi, une «présence ambivalente, tendue, non sans angoisse, sur plusieurs
réseaux d’action et de pouvoir'® ». Cela exige une réflexivité permanente et une
vigilance constante, ne serait-ce que pour parvenir a se maintenir sur le terrain, terrain
par ailleurs « sensible ». Si Jean Copans tend, a juste titre, a relativiser cette démarche

d’étiquetage en rappelant que «les terrains non sensibles des uns sont peut-étre les

33 Dans une récente traduction commentée de la « Conférence sur la science » de Max Weber, Isabelle Kalinowski montre
comment la notion de « neutralité axiologique » reposerait sur une traduction erronée de la Wertfreiheit de Max Weber,
introduite en France par Julien Freund et Raymond Aron et note qu’elle fut utilisée dans les universités « comme une arme de
prédilection pour disqualifier tout engagement politique trop extrémiste ». Isabelle Kalinowski, La science, profession et
vocation, d’aprés Max Weber, Marseille, Agone, 2005.

3% Marc Bessin, Sociologie des présences sociales. Les temporalités sexuées des interdépendances, dossier pour I'habilitation a
diriger des recherches, Université de Paris Descartes, Uspc, 2016, T 2, p. 99.

 Ibid.

Ibid., p. 119.

137 Delphine Naudier et Maud Simonet (dir.), Des sociologues sans..., ouvr. cité, 2011, p. 6.

136

38 Michele Ollivier et Manon Tremblay, Questionnements féministes et méthodologie de la recherche, Paris, L'Harmattan,
2000. Cité par Ludovic Gaussaut, « Des rapports sociaux de sexe a la connaissance de ces rapports : une vertu cognitive de la

non-conformité ? », Cahiers du Genre 2/2005, p. 157.

B9 Chowra Makaremi, « Participer en observant... », chap. cité, 2008, p. 175.
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terrains sensibles des autres!®? », la définition que leur donnent Florence Bouillon,
Marion Frésia et Virginie Tallio dans un autre champ de recherche, celui des migrations,
fait singuliérement écho aux caractéristiques de mon terrain d’enquéte. Selon elles, trois
critéres peuvent définir les terrains sensibles : ils sont « porteurs d’une souffrance sociale,
d’une injustice, de domination, de violence », ils impliquent de « renoncer a un protocole
d’enquéte trop canonique » et, enfin, ils relévent « d’enjeux sociopolitiques cruciaux, en

particulier vis-a-vis des institutions normatives™! »,

D’une part, le terrain de cette enquéte est effectivement porteur d’une « souffrance
sociale, d’'une injustice, de domination ». Tout d’abord, parce que la survenue du cancer
représente une « sidération », déja largement décrite dans la littérature!#2. Le mot lui-
méme est «effrayant!® ». En comparaison avec les pathologies cardiaques, « qui
apparaissent comme “propres” et controlables», Benjamin Derbez et Zoé Rollin
rappellent que, « chargé de représentations particulierement négatives, le cancer est
encore aujourd’hui souvent percu comme une pathologie aigué ayant valeur d’arrét de
mort a plus ou moins long terme!* ». L’entrée dans la maladie qui débute avec 'annonce
du diagnostic est a 'origine, pour reprendre les termes du sociologue anglais Michael
Bury, d’'une « rupture biographique#> » - rupture dans les comportements allant de soi
et plus profondément dans le sens et la compréhension que I'on donne a sa vie, ses actes.
Cette irruption de la souffrance peut étre vécue comme une injustice. Ensuite, parce que
cet événement majeur et fortement déstabilisant a également d’importants impacts
économiques. Quand bien méme le cancer est pris en charge par I'assurance maladie a
100 %, au titre des ALD (affections longue durée), il n’est pas sans conséquence sur le
revenu des ménages concernés!#. Ces impacts sont d’autant plus importants au regard
des caractéristiques socio-économiques des enquétés dont on a vu qu’ils appartenaient
majoritairement aux classes populaires!¥’. Ainsi peut-on dire que I'expérience du cancer
s’inscrit dans un « processus cumulatif d’inégalités », pour reprendre les mots du
sociologue de la santé Pierre Aiach, « un processus continu qui commence tres toét,

depuis la période feetale!*® ». Dans ce processus, la survenue d’'un nouvel événement

140 . ., . . . . .
Jean Copans, « La culture anthropologique : un bagage nécessaire, un terrain sensible », dans Florence Bouillon et al. (dir.),

Terrains sensibles..., ouvr. cité, 2006, p. 107.

! Elorence Bouillon et al. (dir.), Terrains sensibles..., ouvr. cité, 2006, p. 13-28.

12 Philippe Bataille, Un cancer et la vie. Les malades face a la maladie, Paris, Balland, 2003.

3 Erancine Saillant, « Fabriquer le sens : le réseau sémantique du cancer », Sciences sociales et santé, vol. 8, n° 3, 1990, p. 13.
144 Benjamin Derbez et Zoé Rollin, Sociologie du cancer, Paris, La Découverte, « Repéres », 2016, p. 73.

5 Michael Bury, « Chronic illness as biographical disruption », Sociology of Health and lliness, vol. 4, n® 2, 1982, p. 167-182. Et
aussi Aline Sarradon-Eck, « Le cancer comme inscription d’une rupture biographique dans le corps », dans Florence Cousson-

Gélie et al., (dir.), Faire Face au cancer. Image du corps, Image de soi, Boulogne-Billancourt, Tikinagan, 2009, p. 285-311.

8 Le taux de pauvreté des personnes atteintes de cancer atteint ainsi 25,1 % d’entre elles, soit deux fois plus environ qu’en

population générale, avec des déclinaisons importantes selon I'age, le sexe, 'appartenance sociale, les liens sociaux. A-G Le
Corroller-Soriano et al., La vie deux ans aprés le diagnostic de cancer, Paris, La Documentation francaise, « Etudes et

statistiques », 2008.
%7 yasmine Siblot et al., Sociologie des classes populaires contemporaines, Paris, Armand Colin, 2015.

8 pierre Aiach, « Processus cumulatif d’'inégalités : effet d’amplification et disposition a I'appropriation sociale », Santé,
Société et Solidarité, n° 2, 2004, p. 41.
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porteur d’inégalités ne fait pas que s’ajouter aux précédents mais participe plutot a

exacerber le contexte inégalitaire, a « I'amplifier » :

« Si, le plus souvent, le social agit sur le biologique pour engendrer des inégalités devant la
maladie, le handicap et la mort, la maladie, une fois présente, notamment quand elle est grave,
produit des effets sur le social qui s’expriment par des différences et des inégalités (par exemple en
matiére d’emploi) qui sont source de difficultés matérielles, de souffrances psychiques et
d’aggravation de I'état de santé. On a, la aussi, des séquences en aval de la maladie et aussi de la

mort (pour I'entourage) qu’on a un peu trop tendance a oublier!®. »

On peut alors lire la survenue du cancer comme une forme « d’amplification » des
inégalités sociales. Sans oublier que la pathologie cancéreuse se décline elle-méme selon
I'appartenance sociale : les ouvriers et employés sont ainsi davantage touchés par le
cancer broncho-pulmonaire que les cadres et professions intermédiaires, le taux de
mortalité précoce (avant 65 ans) est plus important et la survie réduite!s0. Ces écarts,

loin de se réduire, se sont creusés encore davantage durant ces derniéres décennies?>!,

D’autre part, au croisement de la maladie grave et du parcours de travail, la population
de mon terrain d’enquéte est inscrite dans plusieurs rapports de domination qui
s’exercent dans le cadre de leur travail, dans celui de 'accés aux soins (dans leurs
rapports aux médecins et, plus généralement, au corps médical) et, enfin, dans celui de
I'accés au droit a réparation des maladies professionnelles. La s’exerce une forme de
violence particuliére, insoupconnée de prime abord: en revendiquant l'origine
professionnelle de leur cancer, les patients se placent en effet en porte-a-faux avec une
vision dominante de la santé publique davantage centrée sur les facteurs et
comportements individuels que sur les facteurs structurels, comme le travail ou
I'environnement, et avec leur employeur, comme ils le découvrent souvent au cours de
I'instruction de leur dossier de déclaration. Au fur et a mesure de I'’enquéte, certains
patients ou leur famille modifient alors le regard qu’ils portent sur la maladie : elle ne
leur apparait plus comme le fait du hasard ou le résultat de leurs comportements
« déviants1>2 », mais comme le fruit des rapports sociaux de production. Ce faisant, ils
s’éloignent du registre du « probleme personnel » et politisent leur regard sur leur

situation.

9 Ibid., p. 43.

Catherine Herbert et Guy Launoy, « Les cancers », dans Didier Fassin et al. (dir.), Les inégalités sociales de santé, Paris, La

Découverte, « Recherches », 2000, p. 239-250.
151

150

Gérard Menvielle et al., « Inégalités sociales de mortalité par cancer en France : état des lieux et évolution temporelle »,
Bulletin épidémiologique hebdomadaire, vol. 33, 2008, p. 289-292. Et aussi Annie Thébaud-Mony et Michéle Vincenti Delmas,
« Cancers professionnels en Seine-Saint-Denis : une recherche-action pour réduire les inégalités », dans Louise Potvin et al.

(dir.), Réduire les inégalités sociales en santé, INPEs éditions, 2010, p. 161.

132 R Ccrawford, « “C’est de ta faute”: I'idéologie de la culpabilisation de la victime et ses applications dans les politiques de

santé », dans Bozzini et al. (dir.), Médecine et société, les années 80, Montréal, Editions Saint-Martin, 1981, p.481-512.
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Le témoignage de Josette Roudaire, ancienne ouvriere et responsable syndicale a I'usine

Amisol?3, a Clermont-Ferrand, est a cet égard éloquent :

« Les maladies normales, c’est toi. Donc forcément, les gens en font un probléme privé. [...] Quand
c’est une maladie professionnelle, ca devient un probléme extérieur a ton privé. C’est une incursion
de I'entreprise et de la société dans ton intérieur. C'est ton intimité qui est agressée et non toi qui a
un défaut. Ce n’est plus la méme chose. Cela devient un probléme collectif La maladie
professionnelle, c’est une agression collective. C’est comme si on était dans le métro tous ensemble
et que les terroristes nous attaquent. C’est la méme relation. On ne les culpabilise pas, les
passagers, de s’étre trouvés la ! [...] C'est ¢a qui change quand on est en maladie professionnelle :
victime de 'amiante. Le mot n’est pas neutre, il faut I'employer, le sur-employer, 'employer matin,
midi et soir. Les victimes de I'amiante, c’est pas des gens qui toussent quoi, les victimes de
I'amiante, c’est comme lorsqu’on dit “les victimes du terrorisme.” Ce sont des victimes, des gens

qu’on a agressés contre leur volonté!>4. »

Enfin, le dispositif d’enquéte du Giscor93, en cherchant a rendre visibles les facteurs
professionnels dans la survenue du cancer, en favorisant l'accés au droit a
reconnaissance des patients atteints de cancer, en leur confiant les moyens et outils
d’agir, intervient dans un champ d’affrontement politiquel*>. Le recours au droit est
envisagé ici sous I'angle de la justice sociale mais également comme une « arme!s® », un
outil du répertoire d’action de la contestation. Comme I'écrit Annie Thébaud-Mony, on
peut dire que «lorsque la recherche a pour objectif de démontrer que le travail peut
mettre en danger la personne du travailleur, son enjeu ne s’inscrit pas dans un simple
conflit d'intérét!>’ ». Elle touche a 'organisation sociale, a la place et au réle de I'Etat, des
industriels et de la science, aux risques - et aux morts - jugés acceptables, aux choix et
politiques publiques. « Entre savoirs et pouvoirs!>® », la santé au travail est, tout comme
la santé publique, un véritable « objet de tension politique> » et, pour paraphraser
Rémi Lenoir, la reconnaissance de I'origine professionnelle des cancers est un « enjeu de

luttel60 »,

153 . . N o . . . . T e
L'usine Amisol, a Clermont-Ferrand, était une usine de tissage et filage d’amiante dans laquelle travaillaient une majorité

d’ouvriéres, fortement exposées a I'amiante.
4 Témoignage de Josette Roudaire, cité dans Annie Thébaud-Mony, Travailleur peut nuire gravement a votre santé, Paris, La

Découverte, 2016 [2008], p. 71.

155 Zar oA . . oA ez . ., .
Les réticences a étre enregistrés et a étre cités dans le cadre de cette recherche, exprimées par plusieurs acteurs du champ

de la reconnaissance, invoquant leur « devoir de réserve » alors méme qu’ils sont retraités, représentent a cet égard une

autre forme d’indice de la conflictualité présente sur ce terrain d’enquéte.

156 | . . . . .
Liora Israél, L’arme du droit, Paris, Presses de Sciences Po, « Contester », 2009.

57 Annie Thébaud-Mony, « Recherche engagée et... », chap. cité, 2013, p. 325.

158 Anne-Sophie Bruno et al. (dir.), La santé au travail : entre savoirs et pouvoirs, Rennes, PUr, 2011.

9 Fanny Chabrol et Gabriel Girard, « Réflexivité et postures de recherche : de I'individuel au collectif », dans Fanny Chabrol et
Gabriel Girard (dir.), VIH/sida, se confronter aux terrains. Expériences et postures de recherche, ANRS, « Sciences sociales et
sida », 2010, p. XVIII.

160 Rémi Lenoir, « La notion d’accident du travail : un enjeu de luttes », Actes de la recherche en sciences sociales, vol. 32, n° 1,
1980, p. 77-88.
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2.2. Un dispositif de recherche inédit et fécond

« Formaliser une démarche qui se veut informelle n’est pas chose facile'®! », comme
I'ont constaté Patrick Bruneteaux et Corinne Lanzarini sur leur terrain d’enquéte, au
contact de SDF. Pour autant, « le bricolage, des lors qu'il est pensé en pratiques et fait
I'objet de tactiques permanentes d’adaptation au terrain peut néanmoins étre
explicité1®? ». Il s’agira d’abord de préciser les termes retenus pour qualifier la démarche
d’enquéte mise en ceuvre avant de rendre compte des modalités par lesquelles il a été

possible de saisir I'expérience des patients ou de leurs proches.

2.2.1. Une démarche d’« intervention »

Le choix d'une terminologie pour qualifier ce dispositif de recherche s’est heurté a
plusieurs écueils, en lien avec I'historiographie des disciplines et les jeux de concurrence
entre les courants. Ainsi, le terme de «recherche interventionnelle » emprunté au
financement dont a pu bénéficier cette recherche est-il tres marqué par la recherche
biomédicale. C’est par l'intermédiaire de la santé publique, et apres un détour par le
Québec ou les «recherches interventionnelles en santé des populations » (RIsP) sont
fortement développées, que ce terme tend a prendre place peu a peu dans les sciences
sociales en France. L'Institut national du cancer, notamment, contribue depuis 2010 a la
popularisation de ce terme par une politique de financement et l'organisation de
plusieurs colloques®3. L'Institut national de prévention et d’éducation pour la santé
(INPES)!6* a, quant a lui, dédié en 2013 un dossier spécial de sa revue mensuelle La santé
en action a cette entreprise de définition d’'un « concept encore largement méconnulés »,
Par sa filiation avec la recherche clinique et par I'espace de la santé publique dans lequel
il se développe, ce terme désigne souvent des recherches menées selon les principes de
I'evidence-based medicine, c’est-a-dire sur des interventions évaluées a I'aune de groupes
test et de groupes témoin 1% . [’évaluation est par ailleurs une composante

incontournable de ces « recherches interventionnelles ». Louise Potvin, professeure a

161 . . .. . . fsy s .
Patrick Bruneteaux, Corinne Lanzarini, « Les entretiens informels », Sociétés contemporaines, n° 30, 1998, p. 166.
162 .
Ibid.
L’INcA est a linitiative de I'organisation de plusieurs colloques internationaux destinés notamment a consolider une

définition partagée de la recherche interventionnelle. Voir www.e-cancer.fr/Professionnels-de-la-recherche/Collogues-et-

symposiums/RISP-2014 [consulté le 25 avril 2016].
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L’INPEs s’est fondu, depuis le 1% mai 2016, avec I'Institut de veille sanitaire (INvs) et I’Etablissement de préparation et de
réponse aux urgences sanitaires (EPRUS) dans un seul et méme organisme appelé Santé publique France.

185 « Recherche interventionnelle en santé publique : quand chercheurs et acteurs de terrain travaillent ensemble », Santé en
action, n° 425, septembre 2013, p. 10. En ligne sur http://inpes.santepubliquefrance.fr/SLH/pdf/sante-action-425.pdf

[consulté le 25 avril 2016].
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La traduction littérale de evidence-based medicine signifie « médecine reposant sur des preuves ». La preuve repose dans
ce cas sur |'essai clinique randomisé (Ecr), dans lequel un groupe bénéficie de I'action tandis qu’un autre groupe, dit « groupe
témoin », n’en bénéficie pas. Dans ce méme numéro de Santé en action, Tim Greacen, directeur du laboratoire de recherche
de I'établissement public de santé Maison Blanche a Paris, rend compte d’une recherche interventionnelle menée auprés de
Sans domicile fixe (SbF) ayant des troubles psychiatriques sévéres visant a mesurer I'impact d’un « chez soi» sur leur
rétablissement. Menée auprés de 800 Sdf, elle consiste a observer, chez le groupe test, I'impact d’un accés au logement tout
de suite et, sur le groupe témoin, 'impact d’un accés au logement par paliers.
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I'Institut de recherche en santé publique de I'Université de Montréal, qualifie d’ailleurs
celles-ci de « science des solutions », en opposition avec la recherche académique qui

serait la « science des problemes ».

Par ailleurs, le terme « intervention » dans les sciences humaines et sociales a lui aussi
sa propre histoire. Il évoque notamment un courant sociologique, autour d’Alain
Touraine!®’ et du laboratoire qu’il a fondé a 'EHESS, le Centre d’analyse et d’intervention
sociologique (CADIS). L'intervention sociologique se donne pour objectif de « révéler les
rapports sociaux, de les analyser, afin de déméler les différentes dimensions structurant
I'action des acteurs»: elle repose sur des échanges organisés autour d'une
problématique précise au sein de groupes de personnes encouragées par les sociologues
d’'intervention a « entreprendre un travail de réflexion, voire d’introspection, qui place
en son centre I'analyse de la maniere dont ils lisent et interpretent le monde social et qui
interroge leur capacité a agir et a intervenir sur ce mondel® ». Olivier Cousin et
Sandrine Rui, dans l'article qu’ils consacrent a la genese de cette méthode, ses
caractéristiques et ses évolutions, rappellent également I'existence d’autres approches
qui, au lendemain de la Seconde Guerre mondiale, se réferent a l'intervention et aux
méthodes de groupe et pourraient se regrouper sous 'appellation large « d’intervention

institutionnelle » :

« On y trouve un courant psychosociologique (J. Ardoino, J. Dubost, A. Lévy), les tenants de I'analyse
institutionnelle (F. Guattari, G. Lapassade, R. Lourau, R. Hess), et la socio-psychanalyse (G. Mendel,
le groupe Desgenettes). Ces pratiques d’intervention sont apparues dans I'immédiat aprés-guerre
dans la psychiatrie d’orientation marxiste, dans le champ de I'urbain, ou encore dans la formation
permanente et le travail social. D’autres pratiques relévent, quant a elles, de la sociologie des

organisations et des administrations (H. Simon, J. March, E. Friedberg, M. Crozier)16°. »

La recherche présentée ici ne s’inscrit dans aucun de ces courants plus ou moins
institués. Elle combine plusieurs méthodes et, notamment, une démarche particuliere
que nous choisissons de nommer démarche d’intervention ou accompagnement. Cette
intervention ne répond pas a un protocole précis, elle recouvre de multiples formes, de
la simple transmission d’information aux enquétés jusqu’a la négociation avec les
médecins ou l'assurance maladie pour l'aboutissement des dossiers. Elle consiste a
explorer le champ des possibles a partir du questionnement des patients, de ce qu'’ils
disent de leurs difficultés, de leurs hésitations, a parvenir a identifier ce qui peut
favoriser la reconnaissance de leur cancer en maladie professionnelle, I'indemnisation la

plus juste possible et a produire, ce faisant, de la connaissance dans cette intervention.
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Alain Touraine relate sa méthode dans son ouvrage, La voix et le regard, Paris, Seuil, 1978.

188 Olivier Cousin et Sandrine Rui, « La méthode de I'intervention sociologique. Evolutions et spécificités », Revue francaise de
science politique, vol. 61, n° 3, 2011, p. 514 et 515.
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Ibid.
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2.2.2.

78

Saisir I'expérience des patients et de leur famille

C’est sous la forme d’un courrier que se réalise le premier contact avec les enquétés. Il
leur restitue les résultats de I'expertise de leur parcours professionnel, leur précise a
quels postes ils ont pu étre exposés a des cancérogenes et les informe qu'ils peuvent
prétendre au droit a réparation de leur cancer au titre des maladies professionnelles. Il

leur propose enfin un accompagnement dans les démarches a entreprendre.

C’est au téléphone que se déroule ensuite I'essentiel des interactions avec les enquétés -
les patients et/ou leur famille - et leurs propos font l'objet d’'une prise de notes
systématique. L’accompagnement peut également avoir lieu a leur domicile ou au
guichet des différentes administrations concernées, la CPAM notamment. La collecte des
dates des événements (déclaration, reconnaissance...) pour répondre aux besoins de la
recherche n’intervient plus alors comme un dérangement, une surcharge pour eux, mais
comme une nécessité pour les soutenir, les orienter, tout comme I'acces aux piéces du
dossier et la copie des courriers échangés avec la Caisse. Se constitue ainsi, in situ, un
corpus de documents administratifs et médicaux tres riche : fiches de paye, certificats de
travail, dossiers médicaux, courriers recus de la Caisse... Il est ainsi possible de
bénéficier d’'un observatoire des pratiques de cette institution et de la perception qu’en

ont les requérants.
2.2.2.1. Une approche longitudinale qui ouvre sur le temps biographique

De la restitution de I'expertise jusqu’a I'aboutissement du dossier, la relation nouée avec
les enquétés s’instaure sur le temps long. Les délais d’instruction des dossiers fixés a
six mois par la loi, ne correspondent pas le plus souvent a la réalité vécue par les
requérants. D’'une part, ces délais ne tiennent pas compte du temps de I'amont, celui ou
se dessinent les possibilités et la volonté de déclarer son cancer en maladie
professionnelle dont on a vu qu’ils pouvaient courir de deux a quatre ans selon les
situations. D’autre part, ces délais ignorent le temps de I'aval, une fois le dossier instruit.
Dans le meilleur des cas, celui d'une reconnaissance, le parcours des requérants est en
effet loin d’étre achevé au terme des six mois réglementaires d’instruction. Pour obtenir
une indemnisation, plusieurs mois peuvent encore s’écouler, réclamant de nouvelles
démarches. Ensuite, si, durant ces délais réglementaires, la maladie ne correspond pas
aux tableaux ou ne figure sur aucun d’entre eux, leur dossier est transmis par la Caisse a
un Comité régional de reconnaissance des maladies professionnelles (CRRMP) et, dans ce
cas, la durée d’instruction échappe dans les faits a toute échéance de durée, le dossier du

requérant se situe alors dans un espace temps flou, sans contours.

Enfin, dans le cas d'un refus de reconnaissance et si la personne souhaite le contester,
elle se confronte a d’autres temporalités, celles de la justice. Il peut ainsi s’écouler plus

d’'un an entre le recours devant le tribunal et la premiére audience et plusieurs
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audiences sont le plus souvent nécessaires avant de donner lieu a une conclusion. Le
dossier d'un patient du Giscor93 a ainsi mis douze ans pour aboutir favorablement, au
terme d’'un long contentieux. La démarche de reconnaissance en maladie professionnelle
pouvant se poursuivre devant le TASS par un recours en faute inexcusable de
I'employeur ou, dans le cas d’expositions a 'amiante, par une demande d’indemnisation

aupres du Fiva, plusieurs années sont parfois nécessaires.

Ce temps long, loin de n’étre qu'un temps d’attente, est émaillé de multiples événements,
plus ou moins importants, qui nécessitent pour les requérants ou leur famille de fournir
de nouvelles pieces, d’entamer de nouvelles démarches, de résoudre de nouveaux
problémes. Cette relation avec les requérants ou leur famille peut se dérouler en
plusieurs séquences: a des moments de cléture peuvent succéder des moments de
reprise. Mme Gougére par exemple m’informe en février 2011 de I'indemnisation de son
pere et m’invite a clore son dossier ; elle reprend contact un an plus tard suite au déces
de son pere pour s’enquérir des nouvelles démarches a entreprendre. Une autre victime,
M. Memsic, immobilisé a domicile, me confie tous les originaux de ses documents
administratifs pour construire son dossier de déclaration et demeure ensuite
injoignable ; quatre ans plus tard, sa fille prend contact, m’apprend qu'’il est décédé juste
apres ma visite et souhaite savoir si et comment elle peut poursuivre ces démarches. De
son cOté, la veuve de M. El Boustani n’avait jamais répondu au premier courrier de
contact et avait donc été inscrite dans la catégorie des « injoignables » ; trois ans plus
tard, une assistante sociale me sollicite pour savoir ce qu’il est encore possible de faire

pour cette « veuve sans ressources qui ne s’en sort pas avec ses quatre enfants70 ».

Selon les patients, la relation qui se noue avec eux ne recouvre pas la méme durée ni la
méme épaisseur. Avec ceux avec lesquels la relation se vit sur le temps long, il est
possible de profiter ainsi d’'une approche longitudinale facilitant I'observation d’un
processus, avec ses reconfigurations, ses bifurcations et leurs motifs, ce que ne
permettrait pas un entretien, mené a un moment donné. La connaissance se construit au
fur et a mesure, dans la démarche d’acces au droit en train de se vivre. Il est possible
d’obtenir des indices sur des aspects difficiles a questionner autrement, au regard du
contexte spécifique de cette enquéte. Le montant de leur indemnisation, et par la celui
de leur salaire, peut ainsi se révéler sans que la question n’ait été franchement posée, en
les invitant a vérifier soigneusement le montant de leur rente lorsqu’ils en recoivent la
notification : « Avez-vous vérifié, correspond-il a votre niveau de salaire ? » Selon leur
réponse - et souvent leur étonnement - on peut estimer un montant, leur demander s'ils
touchaient des primes (elles ne sont pas prises en compte) et, parce qu’ils mesurent
alors les enjeux de ce travail de vérification, certains d’entre eux transmettent ensuite

une copie de leur notification. Le dispositif de recherche permet de décaler le regard :

70 Entretien téléphonique avec Mme A., assistante sociale, mars 2010.
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les patients ne se considerent pas l'objet de 'indiscrétion du chercheur, mais participent
avec lui, leur allié, a observer a leur profit le fonctionnement des institutions. Ils font

eux-mémes enquéte, avec la participation du chercheur.

Avec certains d’entre eux, au regard du temps et des moments partagés, il a été possible
de faire une demande formelle d’entretien pour obtenir, en bout de parcours, leur
regard sur le temps écoulé, les épreuves traversées, les bénéfices retirés... La se lisent
aussi des relectures, des évolutions dans leur représentation qui confirment la nature
processuelle de l'accés au droit et de ses impacts: le discours est alors plus lisse,
débarrassé des émotions et des hésitations, s’organisant autour de motifs davantage

rationnels.
2.2.2.2. L’espace de l'intimité, territoire incontournable

Avec certains patients, ’échange ne se prolonge pas au-dela d'un ou deux coups de
téléphone. Avec d’autres, il se répéte et se poursuit dans le temps, au fil de leurs
difficultés administratives, mais pas seulement. Certains d’entre eux se saisissent en
effet de cette possibilité pour discuter, tout simplement, raconter leur journée, confier

leurs inquiétudes, faire part de leurs réflexions.

Pour exemple, M. Foresti appelle un jour au prétexte de n’avoir « toujours rien recu

comme courrier » :

Je lui réponds que c’est bien normal, il ne recevra rien avant septembre [je le lui ai déja dit une
semaine auparavant]. Monsieur m’explique qu’il se sent trés seul et trés irritable. « Je suis tout
seul, alors ca fait du bien de parler a quelqu’un. Je me fache avec tout le monde. Faut pas me
contrarier, le moindre truc et je pars en vrille. Je me suis faiché avec mon fils et ma belle-fille.
C’est toujours pour des bétises. » Je lui dis que c’est souvent ’'une des conséquences des
traitements, qu’il n’est pas le seul a me parler de ce changement d’humeur, qu’il ne faut pas
hésiter a ’expliquer a son entourage. « Oh, je ne veux pas les embéter avec ¢a, ils ont déja leurs
problémes. Je me suis méme faché avec ma femme. Pourtant, elle est super gentille. Et puis, elle
est encore plus fragile que moi, elle a un cancer de la thyroide. Mais je ne sais pas pourquoi, elle
sait qu’il ne faut pas me contrarier, elle le fait quand méme. » Je lui demande si sa femme
travaille encore, avec son cancer. « Oui, a la blanchisserie industrielle X a P. Elle a 59 ans. Je lui
al demandé si elle pouvait prendre un congé pour m’accompagner dans tous mes examens, mais
son patron ne veut pas. Entre les consultations, les examens, je passe ma vie a ¢a. On n’aura
méme pas de vacances, méme pas une semaine. » [Journal de terrain, juillet 2011]

Ces confidences permettent de préciser dans quel contexte se situe ici la possibilité de
recourir au droit, la solitude du patient, la vulnérabilité des aidants, la maladie qui

« grignote » le temps disponible, quel que soit par ailleurs le soutien de I'entourage.

Quels qu'’ils soient, les échanges avec les enquétés ont tous pour caractéristique de
ressembler davantage a une conversation, souvent décousue, qu'a un entretien sous
forme de questionnaire ou méme de grille semi-directive. L’anecdote, comme le rappelle

Stéphane Beaud, est a prendre tres au sérieux, tellement elle est un «formidable
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révélateur et analyseur de situations sociales!’! », elle autorise la relance, la demande de
précisions. Le questionnement ou les échanges s’adaptent toutefois a la disponibilité
apparente des patients ou de leurs proches, toute variable. Il est parfois possible
d’ouvrir largement I’éventail des interrogations, quand d’autres fois il convient d’a peine
I'entrouvrir, sous peine de faire violence a son interlocuteur. Les dimensions intimes et
existentielles prennent en effet une grande place dans les propos des patients ou de leur
entourage. Ils sont atteints d’'un cancer ou parents trés proches d’'un malade, ils vivent
au rythme de soins lourds, peuvent étre frappés par le deuil, sont confrontés a un cumul
de difficultés, notamment économiques. Une question d’ordre administratif peut ouvrir
la boite noire des angoisses existentielles, donner envie de se raconter!’2. L'irruption du

cancer fait en effet figure de situation extréme et, dans cette configuration :

« Tout témoignage sur cette expérience met en jeu non seulement la mémoire, mais aussi une
réflexion sur soi. Voila pourquoi les témoignages doivent étre considérés comme de véritables
instruments de reconstruction de l'identité, et pas seulement comme des récits factuels, limités a

une fonction informativel’s, »

Méme s'’ils ne sont pas limités a une fonction informative, celle-ci est pour autant tres
importante, tant sur I'appartenance sociale des interlocuteurs, que leur histoire de vie,
leur rapport aux « papiers », etc. Il est d’ailleurs fort difficile d’opérer une distinction
dans les multiples préoccupations des enquétés: imbriquées le plus souvent I'une a
I'autre, elles s’expriment souvent ensemble ou sont départagées selon l'urgence du
moment. Elles rendent compte de phénomeénes difficilement transmissibles autrement :
le temps qui est compté, la confusion liée a la maladie, au « coup de massue », les

bouleversements du quotidien, les recompositions familiales...

Dans cette quéte d’indices sur les facteurs de déclaration et de non-déclaration il est
impossible de faire I'’économie de cette « plongée » dans 'essentiel de ce qui constitue
alors le quotidien des patients et de leur entourage. De son expérience
d’accompagnement des mourants en service de soins palliatifs, Marie de Hennezel relate
ainsi que « ceux qui ont le privilege d’accompagner quelqu’un dans les derniers instants
de sa vie savent qu’ils entrent dans un espace de temps trés intime. La personne, avant
de mourir, tentera de déposer aupres de ceux qui 'accompagnent I'essentiel d’elle-

mémel74 »,
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Stéphane Beaud, « L'usage de I'entretien en sciences sociales, Plaidoyer pour I'“entretien ethnographique” », Politix, n° 35,

1996, p. 243.
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Le média téléphonique joue sans aucun doute une fonction facilitatrice dans I'expression de l'intimité, comme en

témoignent plusieurs travaux. Se reporter notamment a « Usages de la téléphonie », Réseaux, volume 15, n°82-83, 1997.

3 Michaél Pollak, L’expérience concentrationnaire. Essai sur le maintien de I'identité sociale, Paris, Métaillié, 1990, p. 15.

74 Marie de Hennezel, La Mort intime, Paris, Robert-Laffont, « Aider la vie », 1995, p. 14.
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2.2.3.

L’adversité comme alliée

Dans la plupart des cas, mon réle auprés des patients consiste a expliquer la procédure,
a décrypter les courriers recus, a alerter sur les échéances importantes, a les soutenir
dans leurs démarches, a leur fournir par exemple des modeles de courrier, a les orienter
vers des services compétents. Mais je peux aussi étre contactée a propos d’'un souci, d'un
obstacle a surmonter, d'une urgence a régler, se situant parfois en dehors du champ de
la réparation. Et s’ouvre alors un champ d’investigation plus large encore, qui m’invite a
se rendre au domicile des patients, a entrer en contact avec d’autres acteurs, leur
soumettre les problémes rencontrés par les patients ou leur famille, obtenir des
éléments de réponse, comme autant de vecteurs de compréhension. La relation nouée
avec l'enquété s’enrichit d'une certaine forme de complicité, le plus souvent dans
I'adversité, pour résoudre le ou les problémes. Engagé a leurs cotés dans la résolution
du probleme, impliqué, le chercheur partage pour une part ce qu’il vit, ce qu’il peut
ressentir. Il se constitue ainsi une forme « d’expérience sociale » - au sens que lui
confere Germaine Tillion!’> - de certaines des épreuves que les patients traversent, avec
bien slir d'importantes limites : ni sa vie ni son étre ne sont en jeu, mais il percoit ce
qu'ils ressentent en bien plus grande proximité que si les patients ne faisaient que lui

raconter ce qu'ils vivaient.

Se rendre au domicile d’'un patient, attendre vainement que l'ascenseur fonctionne,
entendre la colére des locataires maugréant que « ca ne marche jamais », que « c¢a fait
plusieurs mois que ¢a dure ! », monter a pied les neuf étages, reprendre son souffle et
imaginer son interlocuteur, atteint d'un cancer du poumon, amputé d'un lobe et
extrémement affaibli par ses traitements, devoir affronter chaque jour ces escaliers en
est une illustration. Mais la perception est encore plus forte lorsque le chercheur prend
a son compte les démarches qui ont échouées, qu'il s’engage dans le processus et se
confronte lui-méme, aux cotés des patients ou de leur famille, a I'absence d’interlocuteur
ou a leur incompétence, a la résistance des institutions a appliquer le droit, a 'univers
parfois kafkaien des démarches administratives, aux attitudes discriminatoires en
raison de 'origine et/ou de I'appartenance sociale!’®, aux tensions entre I'urgence des

situations et le temps long des réponses institutionnelles, a I'investissement que ce

> Dans un recueil de textes rassemblés et présentés par Tzvetan Todorov, Germaine Tillion revient notamment sur son
parcours de recherche — elle était ethnologue — et raconte comment son expérience concentrationnaire, durant la Seconde
guerre mondiale, I'a conduite a reconsidérer ses travaux d’avant-guerre a la lumiéere de ce qu’elle avait vécu, pergu, traversé
comme expérience humaine. « Il n’est que de vivre pour se convaincre que les événements vécus sont la clé des événements
observés... A quelques dmes tourmentées et rares, il est parfois donné de comprendre d’emblée I'expérience des autres, mais
la plupart des hommes ne connaissent et ne comprennent que ce dont ils ont fait, personnellement et minutieusement,
I'apprentissage. » Germaine Tillion, Fragments de vie, Paris, Seuil, 2009, p. 276.
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Le 14 juin 2016, I’Assemblée nationale a voté un texte instaurant un nouveau critére de discrimination dans le code pénal

et le code du travail, la discrimination pour précarité sociale. Désormais toute discrimination dans I'accés aux biens et aux
services envers des personnes pour leur « particuliére vulnérabilité résultant de leur situation économique, apparente ou
connue » est passible de poursuites et susceptible de peine pouvant aller jusqu’a 45 000 euros d’amende et 3 ans de prison.
Voir sur www.cnle.gouv.fr/La-loi-contre-la-discrimination.html [consulté le 7 juillet 2016].
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travail administratif représente. La découverte, en situation, des écarts entre le droit et
son application, représente a cet égard une formidable émulation pour interroger,

investiguer, chercher a comprendre.

2.2.4. L’acces aux « coulisses » de I'instruction

Ces écarts entre le droit a réparation et son application émergent au cours de
I'accompagnement des patients dans leurs démarches de recours au droit: délais
réglementaires non respectés, déclarations jamais enregistrées, dossiers en souffrance,
ou perdus, ou mal orientés, obstacles a la consultation des piéces du dossier, dossiers
reconnus et pourtant non indemnisés, etc. La mise en place de réunions régulieres de
restitution avec la Caisse permet d’explorer, avec les représentants des services
concernés, leurs modes de justification de ces décalages : dans ce contexte se reglent, au
cas par cas, de nombreux obstacles a la déclaration, a la reconnaissance ou a
I'indemnisation mais émergent aussi des contradictions, des différences d’appréciation
entre les différents participants, se dévoilent des usages, des adaptations aux
contraintes, se distinguent des motifs de nature différente - réglementaires,
organisationnels, humains... Cet exercice de confrontation permanent favorise 'acces a
la « boite noire » de l'instruction, aux « coulisses'’” » d’'un service spécifique au sein de

I’Assurance maladie, celui des AT-MP, encore trés rarement étudiél’s,

Dans ce contexte de décalage entre les pratiques de la Caisse et les exigences du droit,
I'engagement dans le recours au contentieux est a l'origine d'une autre forme de
confrontation, féconde elle aussi dans une perspective de compréhension du processus
d’acces au droit a réparation!’. En complément de I'observation ethnographique du
travail de la Caisse, I'observation du recours au contentieux - par l'organisation et la
participation aux rendez-vous des requérants chez les avocats, la participation aux
audiences, la collecte des « écritures » et des jugements - offre un éclairage trés riche
sur une large palette de phénomenes: les indices de distance au droit de la part des
enquétés du Giscor93, leur ignorance des « regles du jeu » pour reprendre la typologie

proposée par Marc Galanter'®, les jeux d’acteurs dans I'arene judiciaire, les formes de

177 . ~, . . . . . . .. .
Ces notions de boite noire et de coulisses renvoient aux travaux sociologiques sur le travail des agents de I'administration,

parmi lesquels Alexis Spire, Accueillir ou reconduire. Enquéte sur les guichets de I'immigration, Paris, Raisons d’agir, 2008 et
Vincent Dubois, La vie au guichet. Relation administrative et traitement de la misére, Paris, Economica, « Etudes politiques »,

2003.

78 5e reporter au chapitre 7.

79 |"acces aux avocats pour les patients du Giscor93 est ici facilité par des modalités de paiement tout a fait favorables : a

I'instar de ce qui existe aux Etats-Unis, mais dans le respect des obligations frangaises — le principe de I'interdiction du pacte
de quota litis [honoraires au résultat] est inscrit a I'article 10 de la loi n° 71-1130 du 31 décembre 1971 qui précise : « est
interdite toute fixation d’honoraire qui ne le serait qu’en fonction du résultat judiciaire » —, la convention d’honoraires repose
avant tout sur des « honoraires de résultat », c’est-a-dire que le requérant n’a quasiment rien a débourser en amont de la

décision, ni si celle-ci est défavorable.

180 . Lo N T . a
Selon ce professeur de droit américain, « un systeme juridique formellement neutre peut reproduire et méme augmenter

les avantages des dominants, au détriment de ceux qui étaient déja défavorisés ». Il existe ainsi une disparité de ressources et
d’avantages face a la justice entre ceux qu’ils nomment les « joueurs occasionnels » — la victime d’un accident par exemple —
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résistance de la Caisse a I'application du droit, la prégnance du pouvoir des circulaires
au détriment des lois et réglements... Le recours au contentieux dévoile des pratiques et
routines de la Caisse ou du tribunal et révéle de fortes tensions entre, par exemple, le
point de vue médical et le point de vue juridique sur la notion de causalité ou encore
entre ce qui importe a l'avocat et ce qui colite moralement a la victime dans

I'établissement du préjudice. Dans ce sens, il apparait particuliéerement heuristique.

2.2.5. S’offrir des points de comparaison

Une démarche ethnographique se caractérise par une immersion longue sur un terrain.
Ce faisant, elle appréhende son objet comme un « cas » empirique particulier, inscrit
dans un contexte spécifique. Dans cette recherche sur le recours au droit a réparation
des cancers d’origine professionnelle, la singularité du terrain est importante. Elle est
ancrée dans 'histoire institutionnelle de la Seine-Saint-Denis et dépend pour une part
d’'un réseau d’acteurs - médecins hospitaliers, agents de la CPAM et du service social, élus
et médecins du Conseil général... - et de leurs évolutions respectives. Par ailleurs, les
Caisses départementales d’assurance maladie sont des organismes de droit privé,
jouissant donc d’'une autonomie dans leur organisation comme dans leurs décisions:
indice des spécificités territoriales, le taux de reconnaissance d’'une méme pathologie est
ainsi tres hétérogene d’une caisse a I'autre, comme I'ont confirmé de nombreux rapports

administratifs.

Comment alors distinguer ce qui pouvait étre propre a ce qui se déroulait en Seine-
Saint-Denis, a une génération d’acteurs, au fonctionnement d’'une Caisse de ce qui ne
I'était pas et pouvait participer a l'identification des motifs du (non) recours au droit ?
Comment distinguer ce qui pouvait relever de 'exception ou de la regle, de « I'erreur »
humaine ou d’une inadaptation organisationnelle, d'un « dysfonctionnement » ou d'un

obstacle structurel a la réparation ?

Il s’agissait alors d’accéder a d’autres morceaux de mosaique, pour reprendre la
métaphore de Howard Becker, selon laquelle « chaque piéce ajoutée a la mosaique
enrichit un peu plus notre compréhension de I'ensemble du tableau!® ». C’est d’abord
un service hospitalier partenaire qui en a donné l'occasion. Situé a la frontiére du
Département, il accueillait de nombreuses personnes atteintes de cancer et demeurant
en Seine-et-Marne, le territoire limitrophe. Exclure une partie de leurs patients des

bénéfices de I'enquéte du Giscor93 sur la base de critéres de résidence ne correspondait

et les « joueurs réguliers » — le représentant des assurances dans ce cas. Ces deux acteurs « ne jouent pas le jeu judiciaire de
la méme maniére ». Marc Galanter, « Pourquoi c’est toujours les mémes qui s’en sortent bien ? Réflexions sur les limites de la
transformation par le droit », Droit et société, vol. 3, n° 85, 2013, p. 575-640.

8 « Quand beaucoup de morceaux ont été placés, nous pouvons voir, plus ou moins clairement, les objets et les individus
dans le tableau ainsi que leurs relations réciproques. Des morceaux différents enrichissent diversement notre
compréhension : certains sont utiles pour leur couleur, d’autres parce qu’ils permettent de discerner le contour d’'un motif. »
Howard Becker, « Biographie et mosaique scientifique », Actes de la recherche en sciences sociales, n° 62-63, 1986, p. 106.
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pas a I'éthique d’'une égalité de traitement et de chance portée par ces médecins. Des
patients résidant en Seine-et-Marne ont ainsi rejoint 'enquéte, favorisant I'amorce de
possibilités de comparaison entre les pratiques respectives de ces deux Caisses de
région parisienne. Ce premier pas de c6té par rapport au territoire d’observation en a

appelé d’'autres.

D’une part, la démarche d’accompagnement s’est également élargie a des victimes de
cancers d’origine professionnelle issues d’autres départements, sensibilisées a 'enquéte
du Giscor93 par les médias. D’autre part, notamment pour prévenir l'usure liée aux
dimensions individuelles de I'accompagnement, j'ai rejoint un collectif'®? regroupant
plusieurs associations de défense des victimes de maladies professionnelles ainsi que
des médecins et inspecteurs du travail, des syndicalistes, des chercheurs, etc. Enfin,
invitée a partager I'expérience du Giscor93 en matiere d’accompagnement dans I'acces
au droit a réparation, j’ai pu travailler avec d’autres collectifs comme celui des dockers
de Nantes/Saint-Nazaire et celui des anciens verriers de Givors et profiter de I'expertise
du syndicat CFDT des mineurs lorrains, a Freyming-Merlebach, a l'initiative d’une liste
d’échange et de diffusion extrémement riche et d’'une formation nationale a laquelle j’ai

pu participer.

Ces perspectives comparatistes ont contribué, par effet de balancier, a stimuler
I'enquéte sur le « cas » de la Seine-Saint-Denis, puisque « I'on ne saisit véritablement “de

quoi son cas est-il le cas” que lorsque celle-ci est terminéel83 ».

2.3. Recherche intervention : des logiques en tension

Si 'observation participante requiert une vigilance constante, une attention permanente
portée aux contextes comme aux paroles, aux gestes, aux interactions, cette nécessité se
vérifie éminemment dans le contexte d’'une démarche « d’intervention » : en effet, si elle
offre 1'accés a des connaissances autrement inaccessibles, elle peut également étre

source, sur le terrain d’enquéte, de confusions et de tensions qu'il convient d’éclaircir.

2.3.1. Un statut hybride, une relation ambivalente

Sur ce terrain, la démarche d’enquéte est identifiable, d’autant plus qu’elle s’insére dans
une dynamique collective, sous 'identité d'un « groupement d’intérét scientifique » (GIs).
Je n'opére donc pas totalement a couvert, incognito. Grace au dispositif du Giscor93, les

patients sont déja, a cette étape de 'accompagnement dans 'accés au droit a réparation,

182 o s 04 . ., . e \ JPR . a
L’association Henri-Pézerat « travail-santé-environnement », créée aprés le décés du toxicologue du méme nom, a « pour

u d ire vivre un réseau d’'é Xpéri i ux lu i d
but de créer et de faire re un réseau d'échanges d’expérience et d’aide aux luttes sociales concernant la santé des
personnes en lien avec le travail et I'environnement ». S’y retrouvent notamment le CAPER Auvergne, les associations de
& victi i u , du Sud-Est, jati victi 8)é ) jati
défense des victimes de I'amiante du Tarn, du Sud-Est, I'association EDATET des victimes de France télécom, I'association des

victimes de la chimie, celle des irradiés de Brest, etc. Source : www.asso-henri-pezerat.org [consulté le 2 septembre 2013]
183

Camille Hamidi, « De quoi un cas est-il le cas ? Penser les cas limites », Politix, vol. 4, n° 100, 2012, p. 89.
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sensibilisés aux perspectives d’'une démarche de recherche: sur proposition de leur
médecin, ils ont donné leur accord pour y étre inclus, ils ont ensuite accordé de leur
temps pour la reconstitution de leur parcours professionnel. Pour autant, méme s’ils ont
signé un consentement pour y participer, la perception qu’ils peuvent avoir du caractere
de cette enquéte et, par 13, de mon statut de chercheur, n’est pas toujours trés claire. A
défaut d’avoir pu observer le moment ou le consentement est proposé a leur signature, il
est possible de s’appuyer sur quelques indices et, notamment, sur ce témoignage d'un
des médecins partenaires :
« Sur une consultation, je ne peux pas proposer I’enquéte du GISCOP93, ce n’est pas possible,
ce n’est pas audible. Déja, vous décimez les gens, vous leur faites un Tchernobyl dans la téte
quand vous leur dites qu’ils ont un cancer, alors leur parler ensuite de ’enquéte ou de la
déclaration... Des qu’il y a de I’amiante, c’est une heure par patient. Je suis docteur et je dois
répondre a dix personnes différentes : la CPAM, le mésopath, les avocats, I’Addeva, Onco93184,
vous... Il existe aussi plusieurs protocoles, par exemple une étude génétique qui veut aussi
faire des entretiens avec les patients. On n’en peut plus et les gens non plus. Ils n’y
comprennent rien. Un patient m’a dit : “Je vais signer des papiers combien de temps comme
¢a ?” Je vous prends le cas de la derniére personne que j’ai vue, elle est métastatique donc,

statistiquement, dans un an elle est morte. Je la laisse tranquille... » [Journal de terrain,
pneumologue de Alpha lors d’une restitution des résultats de I’enquéte, mars 2010]

Il apparait ainsi que la notion de « consentement éclairé » ne rend pas compte des
conditions dans lesquelles ce consentement survient et ce a quoi consentent exactement
les patients : dans un contexte ou ils sont fortement déstabilisés par leur diagnostic de
sombre pronostic, fatigués par les effets de la maladie, sollicités par de nombreux
acteurs au sein de I'enceinte hospitaliere, on ne peut ignorer 'influence que peut avoir

sur leur accord a participer la personne qui leur propose I'’enquéte, leur propre médecin.

Les représentations que les enquétés se font du « chercheur accompagnant » different
alors selon les personnes, mais également aupres d’'une méme personne, selon les
moments, les enjeux, les opportunités, sans compter qu’au sein d'une méme famille tous
les membres ne sont pas au méme niveau d’information, certains d’entre eux
découvrant l'existence de cette enquéte suite au décés du patient, au hasard du tri des
papiers. L'identité méme du dispositif du Giscor93, a proximité et en partenariat avec les
services hospitaliers et la Caisse, contribue a brouiller la frontiére entre institution,
groupe de recherche, association. Différents roles peuvent alors étre attribués au
« chercheur accompagnant ». Une méme personne peut appeler un jour pour rendre
compte du déroulement de la procédure - « Je sais que vous prenez tout en note, alors
voila, je voulais vous dire, j’'ai recu un courrier, c’est comme vous m’aviez dit, celui ot ils

disent que c’est pris en charge, c’est tout ce que je voulais vous dire, c’est pour vous » -, un

184 . . . . JONINT] . T
Ce médecin évoque, respectivement, MESOPATH, un réseau de pneumologues spécialistes du mésothéliome et garants de la

fiabilité des diagnostics, I’Association départementale des victimes de I'amiante (ADDEVA93), le réseau Oncologie 93 qui tend a
organiser la prise en charge tant sociale que psychologique des patients atteints de cancer. Tous ces acteurs partagent avec le
Giscopr93 le méme territoire d’intervention et parfois les contacts avec les mémes patients.
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autre jour pour faire part de son mécontentement suite au retard pris par I’Assurance
maladie dans la transmission d’'un document et le suivant pour s’enquérir du temps qu'il
reste a vivre a son mari. L'exaspération qu’elle exprime sur le déroulement de la
procédure administrative peut illustrer la confusion quant au statut du chercheur mais
peut représenter aussi une forme d’exutoire, en lien avec I'absence d’interlocuteur dédié
au sein de la caisse. Les questions relatives a la mort, quant a elles, représentent sans
doute I'un des «risques » majeurs de ce terrain et exigent de la part du chercheur

accompagnant qu'’il précise en permanence son extériorité au corps médical.

Il est bien siir impossible, quoi qu’'on fasse, de maitriser ce que 'on représente pour
I'autre. Dans cette enquéte de terrain, le chercheur accompagnant représente pour les
patients ou leur famille une source de conseils. Il offre aussi une oreille, la possibilité de
parler, de questionner, parfois de s’emporter contre «l'injustice » de cette situation,
sans pour autant prendre de risque : il n’est pas médecin, ni agent de la Sécurité sociale,
il demeure invisible a la majorité d’entre eux, juste une présence au téléphone,
disponible. La richesse des échanges menés avec les patients et leur famille réside sans
doute dans cette dimension «hors-cadre ». Il se construit alors souvent un systéme
d’échange d’'informations. Les patients savent que le « chercheur accompagnant » n’est
pas spécialiste, ses questionnements en témoignent, et comprennent que leur
expérience le nourrit, qu’il apprend en retour: «Si je peux vous aider, ce sera avec

plaisir »,1a phrase revient souvent.

Cette pluralité des figures du chercheur ne représente pas en soi un écueil d’ordre
méthodologique, a condition toutefois de veiller a maintenir dans cette pluralité le

« souci des autres'® », comme le démontre Juliette Sakoyan :

« D’une part, parce que l'attitude de “care” qui traverse l'ensemble des figures du chercheur
déployées dans les relations ethnographiques - et donc chacun des contre-dons, des prises de
position, etc. - maintient une cohérence d’ordre éthique entre ces différentes figures. D’autre part,
parce que nos interlocuteurs, professionnels ou non, sont finalement plus habitués qu’on ne se
I'imagine a jongler avec les identités plurielles, les leurs, mais aussi les nétres. [...] Il en ressort que
le chercheur qui est amené a se considérer lui-méme comme il considére les acteurs auprés
desquels il enquéte, a savoir comme des “acteurs pluriels”, expérimente le fait que la cohérence
éthique n’est pas nécessairement fondée sur la continuité des postures ethnographiques.
L’incohérence méthodologique, loin de mettre en péril la cohérence éthique pourrait méme aussi,

quelquefois, la conditionner186, »

185 | e « souci des autres » est une traduction du terme Care, proposée par Patricia Paperman et Sandra Laugier : « Ni principe
général (ontologique), ni valeur morale abstraite, le souci des autres (autre traduction possible que nous proposons ici) n’a
rien de spectaculaire, il fait partie de ces phénoménes vus mais non remarqués assurant I'entretien (en plusieurs sens, dont
celui de la conservation et de la préservation) d’'un monde humain. » Patricia Paperman et Sandra Laugier (dir.), Le souci des
autres. Ethique et politique du care, Paris, EHESS, « Raisons pratiques », 2005, n ° 16, p. 10.

Juliette Sakoyan, « L’éthique multi-située et le chercheur comme acteur pluriel. Dilemmes relationnels d’une ethnographie
des migrations sanitaires », Ethnographiques.org, n °17, novembre 2008.
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La démarche d’intervention contribue toutefois a fortement brouiller les pistes, avec les
patients et leur famille, mais également avec toutes les institutions partenaires et exige

une vigilance permanente a cet égard.

2.3.2. Pieges et ambivalences de l'intervention

2.3.2.1. Entre objectif de recherche et nécessités de I'accompagnement

On a vu combien une démarche d’intervention peut étre heuristique. Mais elle place
également le chercheur en tension permanente entre des attendus de nature et de
temporalité différentes, ceux de la recherche et ceux de I'intervention, souvent combinés

avec ceux du financeur, parfois contradictoires.

Qu’est-ce qu'un résultat par exemple ? Au regard des attentes, normées, du financeur,
I'intervention doit pouvoir étre évaluée par 'augmentation du taux de déclaration et de
reconnaissance dans la population d’enquéte. Il s’agirait alors pour le chercheur de
favoriser le recours au droit et, ce faisant, d’identifier les obstacles, les difficultés ou, au
contraire, des leviers facilitateurs et de confirmer leur pertinence par des taux a la
hausse. Mais saisi par ces objectifs, il prend le risque d’ignorer que le non-recours peut
également représenter un choix de vie, un choix moral, le choix de vivre autre chose
qu'un combat pour le droit sur le temps qu’il reste a vivre. Certains patients ne
manquent pas de le signifier, a I'instar de M. Nestor qui argumente ainsi son refus de
poursuivre ses démarches d’accés au droit :

«Je vais m’en tenir 1a. Je ne sais pas, je ne suis peut-étre pas un gros bagarreur, mais ce qui

compte pour moi aujourd’hui ce sont mes petits-enfants. Je m’en occupe, ce sont mes rayons
de soleil. » [Journal de terrain, mai 2011]

D’autres, s’ils ont poursuivi leurs démarches en s’appuyant sur cette démarche
d’'intervention, ont toutefois pu ressentir une profonde souffrance, une fois Ila
reconnaissance acquise. C’est le cas par exemple de Mme Ferroti, ayant souhaité étre
accompagnée au guichet de la Caisse, a I'étape de la présentation des pieces de

I'instruction, avant la décision finale8” ;

L’agent de la Caisse lui tend une épaisse pochette dans laquelle chaque document est plié en
deux. A peine en sa possession, elle la pose devant moi en me disant qu’elle n’y comprend
rien. Je commence alors a compulser les différentes piéces et repére rapidement I’avis du
CRRMP [avis qui s’impose a la Caisse]. Alors méme que j’en doutais fortement, je découvre
que la maladie est reconnue professionnelle par ce Comité et me tourne vers Madame pour le
lui dire, avec sans doute ce qui s’apparente a une satisfaction, au signe d’une victoire. Elle
s’écroule immédiatement en larmes en s’exclamant : « C’est donc le travail qui ’a tué ! ».
[Journal de terrain, aott 2011]

187 . . ey s . . . I . . . .
Le droit de la Sécurité sociale prévoit la possibilité pour les deux parties, le déclarant et I'employeur concerné, de pouvoir

accéder aux pieces contradictoires du dossier d’instruction, afin de pouvoir éventuellement enrichir leur dossier avant que la
décision finale ne soit arrétée. Le chapitre 7 en rendra compte plus précisément.
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A partir de cet exemple, il est possible de mesurer I'éventail des perceptions d’un « bon »
et d'un « mauvais » résultat : au chercheur accompagnant, la reconnaissance de I'origine
professionnelle du décés de son mari apparait un bon résultat d’intervention, elle est
pour Mme Ferroti la source d'une profonde douleur. Le chercheur se situe alors dans une
configuration particuliére, en tension permanente entre ses objectifs d’intervention et
ses objectifs de recherche, l'intérét du patient, celui du financeur et celui de la
connaissance. Il doit veiller a ne pas se retrouver prisonnier d'une vision de I'obtention
de la reconnaissance comme un défi a relever et s’attacher davantage au processus
d’acces au droit qu’a son aboutissement. Le non-recours ne doit pas étre envisagé comme
un échec de l'intervention, mais comme un résultat de recherche, ce qui encourage a
accepter les défections, entendre les hésitations, les mises en retrait, les documenter sans

les contrarier, tout en maintenant ouvertes les possibilités de I'accés au droit.

De la méme fagon, cette identité de « chercheur accompagnant » peut étre a l'origine de
quiproquos quant a la nature de la relation qui le lie aux patients. Dans leur guide de
I'enquéte de terrain, Stéphane Beaud et Florence Weber s’appuient sur le terme
américain, fieldwork, pour rappeler ce qui est spécifique a 'enquéte ethnographique au

regard d’autres types de présence sur le « terrain » :

« Le terrain, c’est un travail, pas un passage, une visite ou une présence. Le fieldworker ne va pas

simplement sur le terrain, il y reste et surtout il y travaille8s. »

L’enquéte ethnographique place inévitablement I’enquéteur en lien avec les enquétés,
en relation. La proximité et la confiance qu'il parvient a instaurer sont d’ailleurs des
nécessités pour « faire parler » son terrain. Elles se construisent ici, avec les patients,
dans un contexte délicat et spécifique, celui d'une « situation limite!8 », d’'une situation
extraordinaire qui rend la mort tangible, extrémement proche et ouvre les portes d'une
intimité le plus souvent préservée. La relation se charge alors d'une forte dimension
émotionnelle, parfois lourde. La dimension interventionnelle du dispositif d’enquéte
ajoute de I'épaisseur a cette relation : dans 'adversité, dans la confrontation avec les
institutions, se nouent des liens plus forts, complices, en lien avec I'épreuve et les

émotions partagées, avec les stratégies construites ensemble.

Pour autant, la nature de ces relations n’est pas amicale ; elle s’apparente davantage a
des relations de travail, d’engagements partagés. Elle demeure en tous cas tres
inégalitaire, en lien avec la position d’accompagnateur occupée par le chercheur. La
rupture de ces relations, leur interruption, n’a rien de naturel, elle est déterminée par

les temporalités et les contraintes de la recherche. Pour faire face a l'inévitable

188 Stéphane Beaud et Florence Weber, Guide de I’enquéte de terrain, Paris, La Découverte, « Grands reperes », 4° édition

augmentée, 2010, p. 6.
189 pierre Aiach et al., Vivre une maladie grave, Paris, éditions Méridiens Klincksieck, « Réponses sociologiques », 1989, p. 19-20.
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sentiment de trahison qui accompagne la «sortie» du terrain, deux modalités

différentes ont émergé et se sont affirmées au fur et a mesure.

D’une part, il a fallu apprendre a accepter des offrandes, a entendre les patients dans
leur besoin de « re-donner », a3 admettre cette démarche comme partie prenante de leur

parcours de réparation. Mme Lazari aborde ainsi le sujet par téléphone :

« Avec mon mari, on s’est dit..., mais comment vous dire... On veut vous remercier mais on
ne sait pas comment, parce que vous nous avez beaucoup aidé.

J'ai fait mon boulot.

Non, il n’y a rien qui vous oblige a écouter les gens comme vous le faites, vous étes la seule a
nous avoir écoutés, on veut vous remercier, c’est important pour nous. Et puis vous aviez
demandé & mon mari qu’il vous montre des lieux ou il y avait de I’amiante, il est d’accord,
c’est quand vous voulez. » [Journal de terrain, aott 2011]

Lorsque la rupture relationnelle coincide pour les patients avec 'aboutissement positif
de leurs démarches de recours au droit, elle est le plus souvent de leur fait; mais ils
ressentent alors le besoin de la ritualiser sous la forme d'un message écrit de
remerciements, voire par la transmission de présents - bouquet de fleurs, boites de
chocolat, bouteille d’alcool, flacon de parfum, gateaux maison. Le chercheur fait ici le

délicat apprentissage du « contre-don » conceptualisé par Marcel Mauss! :

Scene difficile au travail aujourd’hui. M. Medjkoune est venu me montrer les derniers courriers
qu’il a regus : tout roule, la rente et le FIVA, qui a di augmenter le montant de I’indemnisation
suite au jugement de la Cour d’appel. Il a di ouvrir un nouveau compte bancaire, son compte
épargne étant plafonné. Au moment de partir, nous sommes debout devant la porte, il me tend
une enveloppe, je I’ouvre, une liasse de billets de banque. Sous le coup de la surprise, je réagis
comme si une guépe m’avait piquée, lui redonne brusquement en lui disant : « Non ! Je ne peux
pas accepter ! » Lui de me répondre, avec insistance : « C’est normal, vous m’avez aidé, sans
vous je n’aurais jamais eu tout ¢a, c’est normal de rendre. » Je lui dis, tout en reculant, que je ne
peux pas, que je ne fais que mon travail, que je suis salariée pour ¢a et j’ajoute, en croyant étre
plus persuasive encore, qu’en plus je n’ai pas le droit d’accepter. M. Medjkoune se met a pleurer
et, me regardant dans les yeux, me dit qu’il est trés blessé, que je le soupgonne de corruption, que
ce n’est pas gentil, que c’est un homme avec sa fierté et que c’est important pour lui de “rendre”.
Je bafouille, lui dis que je comprends bien son envie de me remercier, mais que de mon c6té j’ai
beaucoup appris, que nous sommes quittes. Il insiste, je lui dis alors, pensant gagner du temps,
qu’il n’est pas question de remercier avec de 1’argent. Ce faisant, j’ouvre la porte a la possibilité
de me remercier autrement. Il me promet des boucles d’oreille lors de son prochain retour du
pays. [Journal de terrain, septembre 2012]

Si ces retours matériels ont, le plus souvent et dans la mesure du possible, pu étre
« collectivisés » avec I'équipe du Giscor93, facon de réaffirmer l'identité collective de
cette recherche et de pouvoir aussi remiser ces signes d’alliance a I'espace matériel du
laboratoire, on comprend qu’avec des boucles d’oreille, par exemple, la relation s’inscrit,

en revanche, a tres bas bruit, au-dela de 'espace et du temps de la recherche.

%0 Marcel Mauss, Essai sur le don, Paris, Presses universitaires de France, 2007 [1925].
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D’autre part, il est également délicat de mettre un terme a la relation quand les
démarches de recours au droit se soldent par un refus de reconnaissance. Une
interruption des liens a ce moment peut ajouter de la violence a une situation déja
ressentie comme une profonde injustice. L’accompagnement a ainsi pu se poursuivre
au-dela du résultat de recherche, le temps pour eux de «reprendre pied » ou de

« boucler la boucle ».

2.3.2.2. En équilibre instable : garder le terrain ouvert

De nombreux travaux rendent compte des malentendus et des conflits qui peuvent
naitre de la recherche, mais ceux-ci apparaissent le plus souvent au terme de la présence
sur le terrain, a l'issue de la restitution?!. Ils consacrent le décalage entre les attendus
des acteurs sur le terrain et ceux de la recherche scientifique. Dans le cas de cette
recherche, la restitution n’a pas seulement lieu a la fin de I'enquéte de terrain. Elle
s’opere presque en permanence aupres des différents acteurs concernés, institutionnels
notamment. Vis-a-vis de la CPAM par exemple, en identifiant des écarts au droit, en
interrogeant les agents sur leurs pratiques, en livrant ses propres interprétations du
droit, le « chercheur accompagnant » bénéficie en retour de réactions, qui sont parfois
des éléments de précision, d’autres fois des témoignages d’agacement ou encore le

prétexte a réactiver des autorités hiérarchiques ou des jeux de concurrence entre agents.

Les modalités de 'enquéte de terrain ont pris forme au gré des rencontres, du travail
pour faire aboutir les dossiers, des sollicitations posées ou recues, elles reposent aussi,
pour reprendre les termes d’Olivier Schwartz, sur « une série discontinue d’aventures
intersubjectives!®? ». Elles ne font en tous cas pas 'objet d'un protocole clairement établi
avec les acteurs concernés par la réparation. Parce que la démarche d’intervention est
source de confrontation - le cas du recours au contentieux en est l'illustration la plus
forte -, la présence sur le terrain du «chercheur accompagnant» est synonyme
d’'intranquillité, comme sur le fil du rasoir. Elle requiert une vigilance extréme, tout a la
fois pour parvenir a la faire durer et pour ne pas mettre en danger par maladresse les
acteurs concernés, les uns dans leur quotidien grignoté par la maladie, les autres dans
leur espace de travail, milieu dense d’interconnaissance traversé par de francs rapports

de pouvoir et de subordination.

Les occasions de crispation et de malentendus sont effet nombreuses. On peut citer pour
exemple, le soutien des patients ou de leur famille dans I'acces au contentieux. Parce
qu’il accompagne ces patients ou leurs proches a leurs premiers rendez-vous aupres des

avocats, le chercheur développe avec ceux-ci une relation qui repose sur la régularité de

B pour exemple, Florence Weber, « Publier des cas ethnographiques : analyse sociologique, réputation et image de soi des

enquétés », Geneses, vol 1, n° 70, 2008, p. 140-150.

%2 Olivier Schwartz, Le monde privé des ouvriers. Hommes et femmes du Nord, Paris, Presses universitaires de France, 1990, p. 40.
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leurs rencontres, les échanges sur le contenu des dossiers, la confrontation partagée a la
souffrance des requérants. Au terme de quelques semaines, il devient un « habitué » des
lieux et peut alors étre saisi dans de multiples formes de cordialité avec les personnels,
comme les embrassades en guise de salut, les rires partagés. Dans leur travail sur les
métiers funéraires, Pascale Trompette et Sandrine Caroly ont pu identifier le méme type

de décalage :

« La famille frappée par le deuil vit un événement unique dans son histoire personnelle [...], a
I'inverse, le professionnel qu’elle rencontre enchaine quotidiennement le traitement des déces. [...]
La quotidienneté expose a une forme de détachement dans la confrontation au deuil des familles, a

la manifestation de la douleur et du désarroil93. »

Si cette situation est le propre de plusieurs métiers, dans l'exercice desquels les
travailleurs « pergoivent comme une routine quotidienne ce qui constitue une situation
de crise pour ceux qui font appel a leur service!®* », elle revét, dans le cadre de I'espace
judiciaire une portée soupconneuse de la part des justiciables. La familiarité qui
intervient dans les relations entre le chercheur accompagnant et les professionnels du
droit peut étre ressentie par les requérants comme une forme de complicité d'intérét
dont ils seraient I'instrument, quand bien méme il s’agit de défendre leurs intéréts1®,
I'un d’entre eux allant jusqu’a s’interroger sur le montant des « commissions » touchées
par le chercheur sur ces dossiers. Dans ce contexte, et compte tenu de la distance sociale
qui sépare ces avocats des requérants, ma place aux c6tés des patients ou de leurs
ayants droit, doit étre stable, soutenante et exclusive pour ne pas perdre en crédibilité :
il s’agit de les préparer a ces entretiens toujours émotionnellement trés chargés,

entendant en amont leurs inquiétudes, les portant si besoin!%.

Parmi d’autres points de tension identifiés, la réaction défensive de certains acteurs
institutionnels face aux démarches entreprises par les patients ou leurs proches.
L’accompagnement, parce qu’il donne aux requérants des outils pour revendiquer leurs
droits - l'information sur leur existence, les articles réglementaires, les modeles de

courrier -, parce qu’il leur permet de se sentir plus légitimes dans leurs démarches,

1% pascale Trompette et Sandrine Caroly, « En aparté avec les morts.. », Terrains, 43/2004, en ligne sur

http://terrain.revues.org/index1836.html [consulté le 5 décembre 2015].
194 .
Ibid.

Ce phénomeéne de cordialité est régulierement observé entre avocats des parties adverses et contribue, selon Rémi Lenoir,
a nourrir chez les requérants le sentiment d’une « complicité réglée entre des adversaires professionnels ou des
professionnels de I'adversité (qui peut aller jusqu’a I'aversion) participant du méme champ ». Rémi Lenoir cite ainsi le
témoignage d’une avocate : « Oui, j'ai de bonnes relations avec les juges, souriantes, contrairement a ce que pensent les gens
et qui méme quelquefois sont suspectées par mon client puisqu’on a de bons rapports ... On est courtois, en plus on est des
gens en général tous bien élevés, ce qui fait que les gens se demandent méme si on n’est pas du méme bord (...) ». Rémi

Lenoir, « Une cause "naturelle" : les droits de I’'homme », Politix, Vol. 4, n° 16, 1991, p. 61.
196

195

La plupart du temps, ces rendez-vous sont préparés avec les requérants, pour les alerter notamment sur le type de
questions auxquelles ils devront répondre, sur leur charge émotionnelle. Les patients ou leurs proches expriment alors le plus
souvent des inquiétudes sur le montant des honoraires, la durée de la procédure, le colt moral de leur implication,
inquiétudes que certains d’entre eux taisent ensuite devant I'avocat, par déférence et sentiment d’infériorité sociale : il
m’arrive alors trés fréquemment de les porter pour qu’ils puissent entendre les réponses données.
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contribue a bousculer des routines installées dans certaines administrations. La
demande d’accés a certaines pieces du dossier médical hospitalier a par exemple pu
susciter de la part du service «des droits des malades» d'un hopital partenaire,
jusqu’alors conciliant, une réaction hostile et pénalisante pour les patients, transformant

une démarche jusqu’alors gratuite en cofit lourd a porter?®’.

Ces différents points de tension contribuent a fragiliser la présence du « chercheur
accompagnant » sur le terrain, saisi dans des considérations éthiques, déontologiques
ou stratégiques. Comment ne pas mettre en danger les acteurs de ce terrain? Les
sociologues brouillent en général les pistes, en modifiant les noms des lieux, des
institutions, en anonymisant les noms des personnes citées. Sauf a négliger la réflexion
sur les conditions de réalisation de cette enquéte, il apparait impossible de transformer
le territoire de la Seine-Saint-Denis en un territoire imaginaire qui ne pourrait étre
reconnu. De méme, I'anonymat n’apparait pas comme un garde-fou suffisamment fort
pour garantir la confidentialité des propos et des pratiques des enquétés au regard du
niveau d’'interconnaissance qui peut exister, par exemple entre les salariés de la Caisse

ou les responsables des organismes sociaux sur le département.

2.3.2.3. Risques de la métamorphose en expert

Au fur et a mesure de sa présence sur le terrain, la position du chercheur accompagnant
se modifie. Il perd en candeur, en ignorance, devient jour apres jour davantage au fait
des enjeux et des formes de l'instruction, capitalisant la connaissance apportée par
chaque cas, dans ses relations avec les patients, ’Assurance maladie, les avocats et les
autres collectifs de défense des victimes du travail. Il devient alors en mesure
d’identifier les étapes importantes dans le parcours en réparation, les points de faiblesse
d'un dossier, d’élaborer des stratégies pour favoriser leur aboutissement. Ces
compétences, pouvant s’apparenter a celles d'un salarié d’'une permanence juridique et
sociale, peuvent bénéficier aux patients. Mais elles placent le chercheur en porte-a-faux,
tant au regard de I'accompagnement qu’au regard de la recherche, ces deux dimensions

étant totalement imbriquées.

Le dispositif d’accompagnement n’a pas été ici concu comme consistant a « faire a la
place» des patients. D’une part, pensé comme support d'une dynamique
d’autonomisation, c’est-a-dire, pour reprendre la définition de 'empowerment livrée par
Marie-Hélene Bacqué, au « processus par lequel un individu ou un groupe acquiert les

moyens de renforcer sa capacité d’action, de s’émanciper!®® », I'accompagnement est

Cet épisode est relaté plus précisément au chapitre 3.

1% Marie-Hélene Bacqué, « L’intraduisible notion d’empowerment vue au fil des politiques urbaines américaines », Territoires,
n° 460, 2005, p. 32-35. Je retiens ici le terme québécois d’autonomisation, retenu par I'Office québécois de la langue francaise.
Sa définition — « processus par lequel une personne, ou un groupe social, acquiert la maitrise des moyens qui lui permettent
de se conscientiser, de renforcer son potentiel et de se transformer dans une perspective de développement, d’amélioration
de ses conditions de vie et de son environnement » — ne différe pas vraiment de celle que propose Marie-Héléne Bacqué.
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congu comme un élément de ce processus et non pas comme une forme d’assistance.
D’autre part, plus pragmatiquement, il ne serait pas possible d’observer et de saisir les
perceptions et usages du droit a réparation par les patients si le chercheur se substituait
a eux dans leurs démarches. Il s’agit donc de veiller en permanence a ne pas prendre la
responsabilité de telle ou telle démarche et, lorsque le chercheur est sollicité, face a un
choix, pour dire quel serait le sien, de prendre garde a toujours en présenter plusieurs, en
expliquant les différentes configurations possibles et I'incertitude des résultats. Toutefois,
parce que « dire ou décrire, c’est en méme temps prescrire'® », le principal garde fou a
une trop grande influence consiste a réinterroger en permanence la place prise par le

chercheur accompagnant et les réles que les enquétés tentent de lui faire jouer.

En devenant « expert » de I'acces au droit a réparation, le chercheur court le risque de
perdre en disponibilité, en capacité d’étonnement, en curiosité, leviers indispensables a
la démarche de recherche. Il risque aussi, sans y prendre garde, et face a «la fatigue
d’étre soi?® » des patients, de privilégier l'efficacité du résultat a l'attention a la
démarche. Il n’est ainsi pas a I'abri d’opérer des formes de « tri » entre les dossiers, pas
toujours conscientes, a I'appui de l'expérience qu’il s’est construite des limites du
systéme, entre les cas faciles a défendre et ceux qui ne le seront pas, dans un espace
ambivalent entre jouer le jeu du droit et anticiper le risque de refus : interviennent les
caractéristiques du dossier mais aussi, dans le cas de dossiers difficiles, la perception
qu'il peut avoir de la fragilité de la ou des personnes qui (sup)portent la démarche. Dans
la file active des dossiers, il arrive alors que certains patients ne soient pas relancés,

quand bien méme les experts ont préconisé une orientation vers la déclaration.

Le risque de glissement vers une posture d’expert repose aussi sur un état de saturation.
On I'a vu, il existe sur ce terrain, une importante charge émotionnelle. Le travail
d’accompagnement est prenant, dispersé, il requiert une forte concentration. Dans le
contexte du cancer, « observer » les démarches des patients vis-a-vis de la déclaration
en maladie professionnelle interdit de se mettre en « routine ». En tension permanente
entre la vie et la mort - « on ne balance pas d'un pole a l'autre, on est tiraillé au
quotidien?! »- le terrain de I’échange est « miné ». La souffrance ou I'angoisse de la
mort ne sont pas de l'ordre de la banalité de I'existence, quand bien méme elles sont
indépassables, incontournables. Par ses questions, 'enquéteur court parfois le risque de

rompre chez ses enquété des équilibres - individuels, familiaux - précaires.

% pidier Eribon, Principes d’une pensée critique, Paris, Fayard, « A venir », 2016, p. 151.
200 Jemprunte cette expression au sociologue Alain Erhenberg qui en fait le titre d’'un de ses ouvrages (La fatigue d’étre soi,
Paris, Odile Jacob, 1998). Si celui-ci traite plus particulierement de la dépression, il s’agit aussi pour I'auteur de s’intéresser aux
conséquences de I'individualisme, consubstantiel au libéralisme, qui fait reposer sur les individus la responsabilité entiére de
ce qu'ils vivent. Atteints par un cancer du poumon, mes enquétés doivent parfois choisir entre plusieurs protocoles de soin,
entre les différentes orientations de différents médecins, avec en téte I'idée qu’ils peuvent jouer leur vie en faisant le mauvais

choix. Dans ce contexte, I'injonction a I'autonomisation repose sur de sérieuses limites.

2! Arnaud Hédouin, « Observer la... », art. cité, 2004, p. 702.
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Les pieges sont parfois inattendus. Les patients ne sont pas tous informés de la nature de
leur maladie par exemple, quand bien méme les médecins ont maintenant I'obligation de
dévoiler le diagnostic, la famille ayant fait barrage a cette obligation pour « épargner »
leur proche. L’accompagnement place parfois le chercheur au cceur de conflits familiaux. Il
doit alors étre en éveil, mesurer en permanence son langage, les mots choisis. L’état de
saturation du chercheur accompagnant repose également sur un fort sentiment
d'impuissance, de lassitude: lorsque les mémes difficultés se répetent, les mémes
obstacles surviennent, lorsque ce qui a été gagné pour un dossier se révele inefficace pour
un autre, mais aussi face a la mauvaise foi, aux discriminations, a I'inégalité structurelle
des forces en présence. Dans le cadre de I'accompagnement, il s’agit de parvenir a
maintenir une écoute compréhensive a I'égard des « croyances » et des espoirs - «il va
s’en sortir ! », « on va déménager et on va tout oublier » - tout en anticipant les décés, sur

le mode d'une stratégie de protection, jusqu’a étre surpris parfois de la survie d'un patient.

Conclusion

Au terme de ce chapitre, on a découvert le cadre dans lequel se déroule la recherche
visant a restituer 'expérience des salariés et anciens salariés atteints de cancer dans
leur acces au droit a réparation des maladies professionnelles. Cette recherche est ainsi
doublement située sociologiquement. D’'une part, parce qu’a la fagcon des poupées russes
- enquéte inscrite dans une autre enquéte - elle s’inscrit dans une filiation qui vise a
rendre visible les atteintes a la santé par le travail. D’autre part, construite sur une
démarche d’accompagnement au plus pres des sollicitations des enquétés, elle repose
sur une forte implication du chercheur qui, ainsi, devient 'un des acteurs du processus

de conversion de la maladie en préjudice.

Le dispositif d’accompagnement donne accés a des situations et a des phénomeénes
difficiles, voire impossibles a observer autrement. Il permet de resituer le recours au
droit a réparation au cceur d’espaces, d’acteurs et d’enjeux extrémement divers et le
plus souvent en tension. L’exercice du droit a réparation ne se situe pas « hors sol » et ne
se limite pas a une démarche de « déclaration ». Dans le méme temps, il donne sa
marque au matériau ethnographique recueilli. Celui-ci est fonction du parcours de
réparation, il en dépend, il en témoigne. Il est ainsi composé de fragments, rend visible

des situations, en laisse d’autres dans I'ombre.

Marquée par la polyvalence et des parcours de travail morcelés, la population d’enquéte
de cette recherche I'est aussi par la polyexposition aux cancérogénes. Mais, comme le
chapitre suivant en rend compte, la plupart des ces salariés ou anciens salariés I'ignore
jusqu’a ce que le Giscop93 ne leur restitue les résultats de I'expertise a laquelle leur
parcours professionnel a été soumis. IIs ne sont ainsi pas en mesure de penser le lien

entre leur cancer et leur travail passé.
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Chapitre 2

Se savoir exposé aux cancérogenes :
un processus complexe

« L’ouvrier, méme trés ignorant, qui plonge les mains dans un
liquide inconnu de lui, et voit aussitt ses mains se couvrir de
boutons, fait aisément la relation de cause a effet. Mais il faut
avoir beaucoup de connaissances spécialisées pour traquer un
poison qui n’est toxique qu’a long terme'. »

« L’ouvrier connait les nuisances qui le frappent dur. On lui
laisse ignorer celles qui le rongent. Lentement. A son insu’. »

Pour recourir au droit a réparation, les (anciens) salariés atteints de cancer d’origine
professionnelle doivent parvenir a se sentir concernés, c’est-a-dire étre en mesure de
penser l'existence d'un lien entre la survenue de leur cancer et leur activité
professionnelle. Ce chapitre vise a montrer ce qui peut faire obstacle a penser ce lien et,

partant, a déclarer sa maladie aupres de la Caisse d’assurance maladie.

Cette question s’inscrit dans celle, plus générale, de la perception des risques au travail.
De nombreux travaux ont déja exploré comment la perception des liens entre santé et
travail est le plus souvent entravée par des mécanismes tout a la fois économiques,
sociaux et psychologiques : la santé au travail a « ses masques? ». Deux dimensions sont
particulierement mises en évidence. La premiere s’'intéresse aux différentes formes de
défense psychique face au danger et a la pénibilité de certaines conditions de travail*:
« occultation, euphémisation, évitement, rationalisation, entre autres, qui modifient les
affects, les pensées et les états mentaux® ». Christophe Dejours évoque des « stratégies

défensives de métier® », la prise de risque, résumée parfois dans la notion de

! Anne Guérin-Henni, Les pollueurs. Luttes sociales et pollutions industrielles, Paris, Seuil, 1980, p. 321.

2 Olivier Targowla, Les médecins aux mains sales. La médecine du travail, Belfond, « I'Echappée », 1976, p. 142.

3 Michel Gollac et Serge Volkoff, « La santé au travail et ses masques », Actes de la recherche en sciences sociales, vol. 163,
n° 3, 2006, p. 4-17.

* Pierre Logeay et Charles Gadbois, « Les astreintes psychiques des situations dangereuses au travail », Documents pour le
médecin du travail, n° 44, 4° trimestre 1990, INRs.

® pascale Molinier, « Souffrances, défenses, reconnaissance. Le point de vue du travail », Nouvelle revue de psychosociologie,
vol. 10, n° 2, 2010, p. 99-110.

6Christophe Dejours, Souffrance en France, Paris, Seuil, 1998. Pascale Molinié, « Virilité défensive, masculinité créatrice »,
Travail, Genre et Société, n° 3, 2000.
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«virilisme » peut étre une de ces stratégies : défier le risque pour en combattre sa peur.
Une deuxiéme fait reposer le déni des liens entre santé et travail par leur
monétarisation. La revendication et I'obtention d’augmentation des salaires ou de
primes - de nuit, de poussiéeres, de salubrité, de hauteur... - contribueraient a placer au

second plan I'existence de risques pour la santé au travail.

Ces approches demandent a étre nuancées. Ainsi, « L'histoire [...] incite a ne pas donner
trop de poids au virilisme ouvrier, supposé expliquer des prises de risque. D'une part,
ces traits de culture de travail sont plus des formes de consentement que des causes, et
d’autre part bien des femmes se sont résolues de longue date, elles aussi, a prendre des
risques pour leur santé afin d’exercer leur emploi’ ». De méme, revendiquer des primes
de risques n’entre pas forcément en contradiction avec revendiquer de meilleures
conditions de travail. Les ouvriers de Penarroya mobilisés en 1971 a Lyon écrivent ainsi
dans leur manifeste de revendications « Notre santé n’est pas a vendre, mais dans
I'immédiat, nous voulons une prime de chaleur pour ceux qui travaillent aux fours, une
prime de pénibilité pour ceux qui empilent les lingots® » ; la revendication d’'une prime
«vise a faire hater par la direction de I'entreprise 'amélioration des installations, en
méme temps qu’elle permet dans 'immédiat une augmentation de salaire® ». Il peut en
étre ainsi de la revendication des valeurs limites d’exposition con¢ues, non comme des

fins en soi, mais comme des étapes de mobilisation.

En tout état de cause, les risques cancérogeénes, parce qu’ils échappent a la perception et
n’offrent la preuve de leur nocivité qu’a effet tres différé, représentent un type de risque
particulierement difficile a appréhender. Ainsi, méme si l'obligation de porter des
équipements de protection, voire des dosimétres-alarmes dans le cas exceptionnel du
nucléaire!?, peut alerter les salariés de I'existence d’'un danger cancérogene, elle ne
permet toutefois pas qu’ils prennent la mesure de ses effets sur la santé, a court et a

moyen terme.

Il est bien slir impossible d’objectiver ce que les salariés et les anciens salariés savaient
et ce qu'ils ne savaient pas de leurs expositions aux cancérogenes. Comme le fait
remarquer Emmanuel Henry, « raisonner en ces termes laisse deux présupposés dans
I'ombre, le premier qu’avoir conscience d'un danger implique automatiquement un
retrait, le second que la possibilité de se retirer librement est laissée ouverte aux

ouvriers exposés!l.» En développant la notion de «régimes de perceptibilité1? »

" Nicolas Hatzfeld, « L’histoire des mobilisations, ressource pour le présent », dans Annie Thébaud-Mony et al. (dir.), Les
risques du..., ouvr. cité, 2015, p. 545.

8 Cité par Xavier Vigna, L’insubordination ouvriére dans les années 68. Essai d’histoire politique des usines, Rennes, Presses
universitaires de Rennes, 2007, p. 161.

? Ibid.
0 pierre Fournier, « Attention dangers ! Enquéte sur le travail dans le nucléaire », Ethnologie frangaise, vol. 31, n° 1, 2001,
p. 69-80.

" Emmanuel Henry, Amiante, un scandale improbable, sociologie d’un probléme public, Rennes, Presses universitaires de
rennes, « Res Publica », 2007, p. 35.
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Michelle Murphy rappelle que la connaissance du risque n’est pas accessible a tous et
qu’elle n’est jamais définie une fois pour toutes : étroitement imbriquée aux contextes -
politique, social, scientifique, territorial... -, elle dépend ainsi des instruments de mesure,
des relations de travail, des controverses, de I'expérience des personnes qui le subissent,

etc.

Dans une premiere partie, ce chapitre rend compte, a partir de I'exemple emblématique
de I'amiante, qu’en dépit de son extréme médiatisation, des salariés ignorent encore
aujourd’hui qu’ils sont exposés a ce cancérogene ou qu’ils l'ont été. Leur
méconnaissance des autres cancérogenes est encore plus importante. La notion méme

de cancer professionnel demeure alors un impensé.

Dans la deuxieme partie de ce chapitre, il apparait que le contexte du travail lui-méme,
parce qu’il est tout a la fois espace de subordination, d’attachement et de risques
multiples, transforme les questions de responsabilité et peut faire écran a la perception

d’un préjudice.

1. Le « cancer professionnel » comme impensé

Etre en mesure de penser le lien entre sa maladie et son travail ne va pas de soi, et sans
doute plus encore dans le cas des pathologies cancéreuses. Cela suppose d’étre en
mesure de s’abstraire d'une représentation dominante de la maladie qui la relie aux
comportements individuels et a I'hygiéne de vie, voire méme au hasard. Mais d’une part,
les caractéristiques médicales et cliniques du cancer ne soutiennent pas en elles-mémes
I'éventualité d'une origine professionnelle et, d’autre part, les (anciens) salariés ont

ignoré étre exposés a des cancérogénes ou l'ignorent encore.

1.1. Une maladie a distance du travail
La pathologie cancéreuse a comme caractéristiques d’étre multifactorielle et de survenir
a distance d’une exposition a des facteurs cancérogénes.
1.1.1. Une absence de signature spécifique

A de rares exceptions prés'3, il est médicalement impossible d’identifier des spécificités
cliniques et biologiques qui permettraient de distinguer un cancer d’origine

professionnelle d'un autre cancer. Parmi toutes les localisations cancéreuses, le cancer

2 Michelle Murphy, Sick Building Syndrome and the Problem of Uncertainty : Environmental Politics, Technoscience, and
Women Workers, Duke Université Press, 2006.

B existe un consensus scientifique et médical pour admettre que le mésothéliome, cancer de la plévre, serait quasi-
exclusivement en line avec des expositions a I'amiante, comme le cancer de I'ethmoide le serait avec les poussiere de bois et
I’'angiosarcome, une forme spéficique de cancer du foie, avec le chlorure de vinyle monomere (Cvm).
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du poumon en est un exemple particulierement emblématique. Cette pathologie n’est
spécifique d’aucun cancérogene en particulier. Elle partage avec d’autres - comme les
TMs par exemple - la particularité d’échapper au schéma, hérité des maladies
infectieuses, d'une cause a 'origine d'un effet. Elle ne résulte pas « d’'une relation simple
entre un risque et une cellule, mais d'un processus qui met en jeu des relations
complexes entre certains facteurs de risques cancérogenes et l'histoire biologique,
humaine et sociale de l'individul* ». Multifactorielle, elle met au défi la science de
parvenir a isoler et a hiérarchiser les facteurs de risque qui sont a l'origine de sa
survenue. Face a un ancien chauffagiste ayant manipulé de 'amiante durant toute sa vie
professionnelle et de surcroit fumeur, il est impossible de distinguer, entre les deux
cancérogeénes que sont I'amiante et la cigarette, le principal facteur en cause dans la
survenue de son cancer broncho-pulmonaire. Ces différentes expositions peuvent
s’additionner, mais elles interagissent le plus souvent en synergie, selon un modéle
multiplicatif : ainsi, selon les résultats d’'une étude pionniere publiée en 1979, un fumeur
exposé a l'amiante risque 53 fois plus de contracter un cancer qu'une personne non
fumeuse et non exposée a 'amiante, ce rapport étant de 10 fois s’il n’était que fumeur ou

de 5 s’il n’était exposé qu’a I'amiante!>,

1.1.2. Un important délai de latence et un phénomene aléatoire

Par ailleurs, les cancérogénes agissent avec un effet différé et le cancer n’apparait qu’au
terme de plusieurs années d’évolution a bas bruit, sans symptéme décelable. Les
évolutions de la recherche en biologie cellulaire et moléculaire ont permis d’identifier
plusieurs étapes qui, en amont, s’enchainent jusqu’a I'apparition d’'une tumeur ou d'une
anomalie sanguine. De « 'initiation » (qui correspond a une modification des génes au
sein d’'une cellule sous l'action d'un cancérogene) a la « promotion » (qui correspond au
clonage de cette cellule permettant ensuite sa multiplication) jusqu’a la formation d’'une
tumeur, plusieurs dizaines d’années peuvent s’écouler. Des mutations dans les cellules
« initiées » peuvent ainsi demeurer latentes un long moment avant qu'une substance ne

jouant le réle de « promoteur » révele le cancer :

« La transformation d’une cellule normale en cellule tumorale implique 'action de plusieurs agents

a des moments différents. On introduit donc ainsi la notion d’actions combinées qui ne vont pas

 Annie Thébaud-Mony et al., « Parcours-travail et... », art. cité, 2003.

5 Ces données sont issues d’une étude réalisée a partir d’'une étude de cohorte de plusieurs décennies sur des travailleurs de
Iisolation. Initiée a la fin des années 1950, cette enquéte s’est poursuivie jusqu’aux années 1990. En partant du fichier de la
caisse de retraite de ces travailleurs, elle a permis de reconstituer finement leur activité de travail, de caractériser
précisément leurs expositions a I'amiante et au tabagisme et, dans le cadre d’un suivi de ces salariés, de pouvoir recenser
systématiquement leurs pathologies et déces. E. C. Hammond et al.,, « Asbestos Exposure, Cigarette Smoking and death
rates », Annals of the New York Academy of Sciences, vol. 330, December 1979, p.473-790. Voir également
www.inrs.fr/risques/amiante/effets-sante.html [consulté le 5 septembre 2016].
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s’ajouter, mais s’articuler les unes sur les autres, d’ou l'apparition d’effets de synergie, ou effet

unique résultant de I'action de plusieurs facteurse. »

Il est ainsi admis qu'il existe un temps de latence le plus souvent supérieur a dix ans entre
'exposition professionnelle et 'apparition de la maladiel’, et jusqu’a cinquante ans dans
le cas d'une exposition a l'amiante. Cette «déliaison temporelle 1® » rend
particulierement ardue la perception par les salariés d’un lien entre leur travail - leurs
expositions passées - et leur maladie, plus encore pour les retraités, a distance de leurs

années d’activité exposées.

Les expositions cancérogénes

De nombreux procédés de travail peuvent étre cancérogénes, c’est-a-dire provoquer le cancer ou le favoriser,
et de plusieurs fagons.

D’une part, ils peuvent mettre le travailleur en contact avec un agent dont le caractére cancérogene a été
établi. Il peut alors s’agir de substances physiques (comme les rayonnement ionisants), biologiques (comme le
virus de I’hépatite B ou le papillomavirus) ou encore chimiques (comme la silice, 'amiante, les poussiéres de
bois, le benzene, les amines aromatiques, I'acide chromique...). Ces agents peuvent exister en tant que tels ou
résulter de procédés de fabrication, comme des produits de dégradation (suie de combustion du charbon et
hydrocarbures aromatiques polycycliques, poussiéres de bois...) ou des fumées, de soudage par exemple.
L'interaction de plusieurs composants non cancérogénes lorsqu’ils sont

isolés peut également devenir cancérogene. On parle « d’effet cocktail™® »

ou encore de synergie, voire de potentialisation, phénoméne identifié de

longue date mais le plus souvent ignoré par les études toxicologiques et

épidémiologiques.

D’autre part, ils peuvent soumettre le travailleur a une organisation du

travail qui facilite la cancérogénese. Le CIRC a ainsi reconnu en 2007 le

travail de nuit posté comme « cancérogéne probable pour I'homme » Pictogramme

(catégorie 2A): en perturbant le rythme biologique, il peut affecter la  représentant depuis 2011
le danger toxique,

division cellulaire et favoriser un processus de cancérogénése, quand dans le B
notamment cancérogéne.

méme temps, il réduit la production de mélatonine dont I’action est anti-

cancérogene. Plusieurs études ont ainsi montré le lien entre la survenue de

cancers du sein et le travail posté.

Les voies d’exposition a ces cancérogenes sont, elles aussi, variées et peuvent se cumuler : par inhalation, par
ingestion ou par pénétration cutanée voire par irradiation, avec ou sans contact.

Les cancérogénes sont le plus souvent reliés a des organes cibles, comme par exemple les poussiéres de bois et
les sinus, le chlorure de vinyle et le cancer du foie (angiosarcome), mais un méme cancérogene peut affecter
plusieurs organes. L’amiante par exemple est en cause dans le cancer de la plévre (mésothéliome), celui du
poumon, mais aussi celui du larynx, des ovaires. Quant aux radiations ionisantes, elles seraient associées, selon
la loi d'indemnisation des victimes des essais nucléaires en France, a vingt-deux localisations cancéreuses et
vingt-huit selon la loi américaine sur les maladies professionnelles.

% Henri Pézerat, « Les mécanismes du cancer », dans Bernard Cassou et al. (dir), Les risques du travail. Pour ne pas perdre sa
vie a la gagner, Paris, La Découverte, 1985, p. 303-307.

v Hygiene et sécurité du travail, Cahiers de notes documentaires, INRs, 2e trimestre 2006.

'8 Jean-Paul Teissonniére, « Les risques invisibles », Semaine sociale Lamy, 2005, p. 17.

¥ Marine Jobert, « Gérard Lasfargues : « Il ne faut pas tout attendre de I'évaluation réglementaire », JNE [En ligne], le
24 décembre 2013 [consulté le 4 juillet 2015].

101




CHAPITRE 2

Ensuite, toutes les personnes exposées au méme poste et dans les mémes conditions ne
développeront pas forcément cette pathologie. L’événement cancer n’apparait alors pas
d’emblée associé au travail, comme phénomeéne collectif au sein de I'espace de travail,
mais plutét comme un sort individuel. Cette lecture s'impose d’autant plus que, dans la
plupart des cas, les enquétés ignoraient le caractére cancérogene des procédés de travail,

voire l'ignorent encore aujourd’hui.

1.2. Des expositions cancérogeénes ignorées

Si la notion de cancer d’origine professionnelle demeure étrangere a la plupart des
enquétés, c’est également parce qu'ils ignorent le plus souvent les risques cancérogénes
auxquels ils ont été confrontés. Des études en amont de la mise en place du Giscor93
avaient pu en rendre compte. Interrogés en 1990 sur les risques auxquels ils avaient pu
étre confrontés, les patients ne retenaient le plus souvent que ce qui leur avait « piqué le

nez », « briilé la peau ». Deux ouvriers de la métallurgie s’exprimaient ainsi :

« Je travaillais a la main, a la lime, au tour et a la fraiseuse. J'utilisais des huiles de coupe, il y avait
un jet qui arrivait sur l'outil. Mais ce n’est pas dangereux ¢a. Ca a une odeur caractéristique, mais
pas désagréable. [...] Dans l'atelier, il y avait des gaz toxiques lorsque I'on coulait la fonte pour les
blocs moteurs, les culasses. C’était une odeur vraiment désagréable. Je pense que ¢a, c’était
dangereux. » Ajusteur, 58 ans.

« On utilisait de I'huile de coupe pour refroidir 'outillage. A moins qu’on y soit allergique, ce n’est
pas mauvais. C’était de la vieille huile, c’est pas méchant. [...] On fumait des cigarettes presque

trempées d’huile, on avait toujours les mains pleines d’huile. » Tourneur, 62 ans?’.

La nature cancérogéne de I'huile de coupe - un produit cancérogene dérivé de la houille
ou du pétrole - a laquelle ils sont tous deux fortement exposés, est ici totalement
ignorée. Au contraire, son utilité, refroidir les parties chaudes sur les outils, lui confere
aupres de ces ouvriers qualifiés un statut d’innocuité. On retrouve ici les critéres de
perception des nuisances qu’évoque Geneviéve Massard-Guilbaud dans son travail
historique sur les pollutions : ils sont le plus souvent de nature sensorielle - le nez est
ainsi le «premier baromeétre de la nuisance?! », viennent ensuite le bruit, les
trépidations, les fumées tout au moins celles qui avaient une odeur désagréable et/ou
provoquaient la toux. Une typologie similaire dans I'appréhension du risque pour la

santé au travail apparait dans des travaux récents.

% Annie Thébaud-Mony et al.,« Les cancers professionnels en Seine-Saint-Denis, Etude coopérative INSERM/SPAS », rapport
ronéo, mars 1990, cas n° 2 et n° 5 [Archives Giscor93].
2 Genevieve Massard-Guilbaud, Histoire des pollutions industrielles. France, 1789-1914, Paris, Editions de I'EHESs, 2010, p. 69.
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Dans le milieu hospitalier par exemple :

« La dangerosité d’une situation de travail a juger, a jauger, ne s’évalue pas seulement en fonction
de critéres techniques, les sens sont également mis a contribution. La vue et l'odorat sont
particuliérement mobilisés : la vue car est considéré comme “propre” ce qui ne comporte pas de
traces apparentes de souillure ; I'odorat car la liaison entre puanteur, saleté et nocivité construit
l'odeur non seulement comme incommodante mais aussi comme un signal de dangerosité

potentielle?2. »

Le risque cancérogéne est le plus souvent ignoré parce qu'il est dans la plupart des cas
imperceptible : invisible, inodore, diffus et toujours a effet différé, il échappe a la
perception d'un risque. Méme lorsqu’il s’agit de poussieres, ce ne sont pas toujours
celles qui sont visibles qui sont les plus dangereuses, mais celles qui échappent au

regard, méme parfois au microscope, les plus fines d’entre elles.

Le juriste Jean-Paul Teissonniére remarque ainsi que, contrairement a l'accident,
«l'intoxication, la contamination, les irradiations n’offrent aucun spectacle permettant
de les déceler, aucun processus d’alerte ne s’offre spontanément a la victime
potentielle?3 ». Dans ce cas exemplaire des rayonnements ionisants, Gabrielle Hecht
distingue ainsi I'existence du risque - la radioactivité, « un phénomene physique qui
existe indépendamment qu’il soit détecté ou politisé?* » - de la possibilité de le
percevoir comme tel, qu’elle nomme la « nucléarité », qui « émerge des relations sociales
selon lesquelles le savoir est produit » et qui differe donc selon les lieux et les époques,
mais aussi selon les travailleurs concernés et les enjeux géopolitiques en lien avec
I'extraction, la commercialisation, la transformation de 'uranium dans le cas de son

étude?s.

En présence de la plupart des substances cancérogenes, le salarié n’a pas a disposition,
comme ce peut étre le cas dans certains univers radioactifs, un instrument de mesure
qui objective le risque pris. Ainsi, le plus souvent, la nature cancérogéne des substances
et procédés de travail n’est pas connue par les travailleurs?6. L'exemple de I'amiante

permet de rendre compte des espaces d’ignorance qui subsistent.

*2 Daniele Carricaburu et al., « Quand soigner rend malade : des soignants face au risque infectieux a I'hopital », Santé
Publique, vol. 20 (HS), 2008, p. 64.

2 Jean-Paul Teissonniere, « Les risques ... », art. cité, 2005, p. 17.

* Gabrielle Hecht, Uranium africain. Une histoire globale, Paris, Seuil, 2016, p. 22.

% Gabrielle Hecht, « LAfrique et le monde nucléaire : maladies industrielles et réseaux transnationaux dans I'uranium
africain », dans Judith Rainhorn (dir.), Santé et travail a la mine, XIX°*-XX° siécle, Villeneuve d’Asq, Presses universitaires du
Septentrion, « Histoire et civilisations », 2014, p. 173-205.

26 . s ., . a2 . . e .

Dans le cadre du dispositif du Giscor93, let parce qu’une étude de faisabilité avaient montré qu’ils ignoraient le plus souvent
le caractére cancérogene de leurs expositions, les (anciens) salariés sont interrogés leurs activités réelles de travail et non pas
sur leurs expositions.
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1.2.1. L’amiante comme exemple emblématique

Le cas de 'amiante - cancérogéne professionnel et environnemental le plus visible dans
I'espace social et médiatique - est a cet égard particuliérement significatif. Je m’en saisis
ici comme d'une matrice explicative pour illustrer, en miroir, combien l'ignorance peut

étre encore plus forte pour les autres cancérogénes.

L’amiante

L’amiante désigne un ensemble de minéraux fibreux dont les caractéristiques sont notamment d’étre résistant
a la chaleur, au feu ainsi qu’a la décomposition chimique et biologique. Il a été massivement utilisé dans la
construction des maisons, des immeubles, des navires, dans leur isolation thermique, phonique et leur
résistance au feu. Il est également présent dans une vaste gamme de matériaux et produits pour ses capacités
de résistance a l'usure, a la rupture : on le trouve dans des matériaux de construction, de friction, dans des
vétement de protection, des tissus, des matériaux d’emballage, des isolants et autres produits manufacturés,
comme les housses de planche a repasser ou certains grille-pain a poser sur la flamme. Les occasions
d’exposition professionnelle a I'amiante sont nombreuses et concernent de nombreux secteurs d’activité.

La taille moyenne de la fibre d’amiante (de 400 a 2 000 fois plus fine qu’un cheveu) facilite son inhalation et ne
permet pas son rejet par des mécanismes comme la toux ou les vomissements. Ses propriétés physiques
empéchent toute dégradation chimique tout comme I’élimination naturelle de la fibre par le corps humain.
Inhalées, ces fibres s’installent dans les alvéoles des poumons. Elles sont a I'origine de plusieurs maladies, pour
la plupart trés handicapantes, voire mortelles : I'asbestose, le cancer broncho-pulmonaire, le mésothéliome.

Elles concernent également d’autres organes comme le colon, le larynx, les ovaires.

Sur la base des échanges avec les patients, émergent deux formes majeures de
méconnaissance : le fait d’avoir ignoré durant son activité professionnelle le caractere
cancérogéne de l'amiante, le fait d’ignorer jusqu’a aujourd’hui avoir été exposé a

I'amiante.

1.2.1.1. Le caractére mortifére de 'amiante : « On n’en savait rien. »

Quand bien méme la plupart des enquétés est aujourd’hui au fait de la nature
cancérogéne de ce « magic mineral », ils étaient nombreux a n’en rien savoir aux
moments de leur contamination, 20 a 50 ans en arriére, lorsque l'amiante était
justement largement et légalement utilisé. Agé de 53 ans, M. Thomas travaille sur les
chantiers depuis 37 ans, comme ferrailleur d’abord, puis comme coffreur-boiseur pour
des grandes entreprises du BTP, quand son cancer du poumon est diagnostiqué. Il a
notamment participé au chantier de construction de la Grande Arche de la Défense. Il
soudait, graissait le métal, sciait le bois pour réaliser des coffrages. Il a été exposé
pendant des dizaines d’années a la silice, aux hydrocarbures aromatiques polycycliques
(HAP), aux poussiéres de bois et aux solvants chlorés. A aucun moment selon lui, il n’a
été informé du risque cancérogéne qu’il courait. Lorsque je le contacte pour savoir
quelles étapes il a déja franchies dans la procédure de reconnaissance en maladie

professionnelle, il me répond, entre deux quintes de toux :
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« Vous savez, je ne sais pas combien de temps il me reste. J’ai un collégue de ma derniere
boite, il vient d’avoir un cancer du c6lon. Comme on dit, on a bossé 39 ans sans étre malades,
comme des cons, et puis voild. J’ai commencé a travailler jeune et, a 20 ans, on ne pense pas a
ces choses-1a, on se croit invincible.

Vous saviez que c’était dangereux ?

Mais pas du tout, on ne savait rien, méme sur ’amiante. L’amiante, on a commencé a en parler
avec Jussieu, quand c’était des profs. Mais avant, rien. Tant que c’était des immigrés ou des
Bretons, comme moi... on n’en parlait pas. Et 1a vous savez, on commence a voir les dégats,
autour de moi, les gars du chantier, les vieux, aprés 54 ans, ¢a ne fonctionne plus trés bien. »
[Journal de terrain, juillet 2010]

Dans le paralléle qu'il établit entre son origine bretonne et la situation des travailleurs
immigrés, M. Thomas rend compte d'un partage du méme sort : celui d’hommes qui ont
di affronter le déracinement pour travailler, qui se sont consacrés a leurs travaux de
force, sur les chantiers de construction, pour une durée de vie finalement tres limitée?’.
Il se saisit de I'exemple de 'amiante comme d'un marqueur social et interroge les motifs
du « scandale » qu’a représenté la crise de 'amiante : 'empoisonnement des travailleurs
n’aurait-il pas continué si la lutte contre cette fibre mortelle n’avait pas également

concerné des professeurs d’'université parisiens ?

1.2.1.1.1 Une visibilité médiatique inégale dans le temps et dans I'espace

Emmanuel Henry a reconstruit avec précision plusieurs séquences de visibilité et
d’invisibilité des risques liés a 'usage de ce matériau jusqu’'a leur transformation en
« scandale improbable?® ». Au milieu des années 1970, la mobilisation sur le campus
universitaire de Jussieu et dans plusieurs villes de France ou sont implantées des usines
de transformation d’amiante correspond «a la premiere publicisation du probléme
auprés d’'un large public, par le relais [qu’elle trouve] auprés de certains médias?® ».
Aupres des travailleurs d’Amisol, a Clermont-Ferrand, ou de Ferodo, a Condé-sur-
Noireau?’, ces acteurs universitaires jouent selon lui un réle d’entrepreneurs, au sens
développé par Howard Becker sur les «entrepreneurs de morale3! »: « Avec leur
intervention, une situation auparavant percue comme allant de soi et appartenant au
devenir commun de ces ouvriers devient un probléme auquel il faut trouver des
solutions32. » Cette premiere publicisation est toutefois de courte durée, elle s’achéve a
la fin des années 1970, apres la parution d’'un arrété interdisant le flocage amianté dans

les locaux d’habitation et d’'un décret encadrant 'usage professionnel de I'amiante33,

' M. Thomas décéde a I’age de 56 ans, un peu plus de deux ans aprés cet échange.
% Emmanuel Henry, Amiante, un scandale..., ouvr. cité, 2007.
* Ibid., p. 18.

% ces mobilisations sont détaillées dans I'ouvrage du Collectif intersyndical sécurité des universités Jussieu, CrbT, CGT, FEN,
Danger ! Amiante, Paris, Editions Francois Maspéro, « Cahiers libres » n° 334, 1977.

1 Howard S. Becker, Outsiders. Etudes de sociologie de la déviance, Paris, Métaillié, 1985, p. 157 et suivantes.
*2 Emmanuel Henry, Amiante, un scandale..., ouvr. cité, 2007, p. 20.

3 Arrété du 29 juin 1977 interdisant le flocage amianté dans les locaux d’habitation. Décret n® 77-949 du 17 ao(t 1977
« relatif aux mesures particulieres d’hygiene applicables dans les établissements ou le personnel est exposé a I'action des
poussieres d’amiante ». Les niveaux d’empoussiérement sont encadrés par des valeurs limites, I'information sur les risques de

105



CHAPITRE 2

ouvrant la route a son « usage controlé3* ». Elle s’inscrit dans une critique plus générale
de l'ordre social et trouve avant tout place dans des journaux aux orientations politiques
marquées a gauche comme les quotidiens L’Humanité, Le Matin et Libération3s. « Le
probléme traduit dans des termes tres politisés ne retient que temporairement
I'attention du grand public et ne s’inscrit pas durablement dans I'espace public3¢. » Le
dossier de l'amiante quitte I'espace public pour rejoindre «celui, plus feutré, de
I'administratif et du politique ». M. Thomas, lui, est agé de 16 ans lorsqu’il commence a
travailler, en 1973, dans le BTp. S'il entend parler des dangers de ces fibres a partir du
milieu des années 1970, c’est pour apprendre aussi vite que l'usage de 'amiante peut
toutefois étre « contr6lé » et demeurer sans risque pour la santé des travailleurs

exposés?.

La seconde période de publicisation débute en 1994, en lien avec le dép6t d’une plainte
par les veuves de quatre enseignants victimes d’'une exposition a 'amiante dans les
locaux de leur lycée, a Gérardmer et le développement d'un important mouvement
social rendant visible les victimes de I'amiante. ’amiante occupe alors une place de plus
en plus importante dans les médias « jusqu’a devenir véritablement centrale durant I'été
1996 », en lien avec I'annonce faite par le ministre du Travail et des Affaires sociales,
Jacques Barrot, de I'interdiction prochaine de 'amiante et celle faite par le Président de
la République, Jacques Chirac, de la fermeture prochaine du campus universitaire de

Jussieu aux étudiants38,

L’analyse du traitement médiatique sur 'amiante effectuée par Emmanuel Henry révéle
par ailleurs des différences d’approche entre la presse et la télévision mais également
entre la presse nationale et la presse régionale, voire selon les médias régionaux. Pour
exemple, en 1995, la problématisation de I'amiante dans le journal régional La Montagne
differe largement de celle de son homologue Ouest France. Dans un cas, a Clermont-

Ferrand, le journal prend parti pour les victimes et pour l'interdiction de 'amiante : le

I’'amiante est rendue obligatoire en direction des salariés exposés, les travaux doivent étre réalisés par voie humide ou dans
des locaux sous dépression et, a défaut, des protections individuelles doivent étre mises a la disposition des salariés. Le
personnel exposé est soumis a une surveillance médicale spéciale.

* La notion d’un usage controlé de I'amiante, portée en France par un lobby d’industriels de I'amiante, est parvenue a
s'imposer auprés des pouvoirs publics et des organisations syndicales par I'intermédiaire du Comité permanent amiante (Cpa),
faisant obstacle pendant pres de 20 ans a son interdiction. Elle reposait sur 'idée qu’a condition de respecter des regles de
sécurité, l'usage de I'amiante pouvait étre inoffensif. Se reporter notamment a Emmanuel Henry, Amiante, un scandale...,
ouvr. cité, 2007, p. 33-34.

* Ibid., p. 25-26.

*® Emmanuel Henry, « Intéresser les tribunaux a sa cause. Contournement de la difficile judiciarisation du probleme de
I’'amiante », Sociétés contemporaines, n° 52, 2003, p. 40.

7 L'usage de I'amiante ne sera interdit qu’en janvier 1997, par le décret n° 96-1133 du 24 décembre 1996 relatif a
I'interdiction de I'amiante, pris en application du code du travail et du code de la consommation. En 1996, la France utilisait
encore 35000 tonnes d’amiante (source: « Le drame de I'amiante en France : Dériot Gérard et Jean-Pierre Godefroy, Le
drame de I'amiante en France : comprendre, mieux réparer, en tirer des lecons pour I'avenir. Rapport d'information n°® 37
(2005-2006) fait au nom de la mission commune d'information, 26 octobre 2005, en ligne sur www.senat.fr/rap/r05-037-
1/r05-037-1.html [consulté le 18 février 2012].

* Annonces faites respectivement les 3 et 14 juillet 1996. Emmanuel Henry, Amiante, un scandale..., ouvr. cité, 2007, p. 67-68.

106



SE SAVOIR EXPOSE AUX CANCEROGENES : UN PROCESSUS COMPLEXE

souvenir de la mobilisation des salariés d’Amisol, 20 ans plus tot, a laissé des traces
sensibles, notamment sur la journaliste en charge de la question pour laquelle les
conséquences sanitaires de I'amiante sont une « maladie de classe3® ». Dans l'autre, a
Condé-sur-Noireau, le journal ouvre ses colonnes a la communication institutionnelle de
I'entreprise de fabrication de matériaux de friction amiantés, Allied Signal (ex Férodo),
vantant par exemple son « souci de I'environnement » ou son engagement pour « l'art, le
sport, la santé au travail contre le tabac*® ». Il apparait notamment que «l'activité
économique liée a la transformation de I'amiante est encore importante dans la ville, et
I'usine reste un lieu de pouvoir vis-a-vis duquel il est difficile pour un journaliste de
s'opposer frontalement#! ». La fabrication de l'information*? peut dépendre de la
sensibilité individuelle des journalistes mais se réalise aussi au sein d’espaces plus ou
moins contraignants, en lien avec les actionnaires, les publicitaires, les pouvoirs
politiques et économiques. Selon les territoires de diffusion des journaux, I'information

donnée aux lecteurs peut alors différer grandement.

Emmanuel Henry note également que c’est au moment ou la question des risques
mortiféres de I'amiante acquiert une dimension publique a I’échelle nationale que la
part professionnelle de ces risques tend justement a étre au fur et a mesure occultée,
« bien qu'ils constituent I'essentiel du probléeme en terme de santé publique*® ». Dans la
presse, 'amiante prend figure d’'un « scandale sanitaire » comme les autres, nombreux
durant cette décennie 1990 - le sang contaminé, la crise de la vache folle, 'hormone de

croissance, la maladie de Creutzfeld-Jakob.

1.2.1.1.2 Un savoir extrémement dépendant des contextes

Ces deux épisodes de forte médiatisation des dangers de 'amiante ne permettent donc
pas de renseigner I'espace de réception de ces informations et d’en déduire que les
dangers de I'amiante, parce qu’ils sont visibles dans un espace médiatique, sont connus
des travailleurs exposés. Ce rapport a la connaissance ou a l'ignorance au poste de
travail varie selon les périodes d’activité ou selon la nature de 'entreprise, ce qu’elle
produisait, sa taille, les postes occupés, la stabilité dans son parcours ou au contraire
son morcellement, le statut d’emploi, le ou les cancérogénes, le sexe, I'age, les modes

d’'insertion sociale et autres caractéristiques sociales.

Sur le territoire d’enquéte de cette recherche, le département de Seine-Saint-Denis, se

croisent ainsi deux situations emblématiques relevant, pour l'une, d'une prise de

* Ibid., p. 137.
“ Ibid., p. 146-147.
“ Ibid.

2 Jemprunte cette expression au livre de Florence Aubenas et Miguel Benasayag, La fabrication de I'information, Paris, La
Découverte, « Sur le vif », 2007.

* Emmanuel Henry, « Quand I'action publique devient nécessaire : qu’a signifié “résoudre” la crise de I'amiante ? », Revue
frangaise de science politique, vol. 54, n°2, avril 2004, p. 289-314.
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conscience précoce des dangers de I'amiante, pour l'autre, plutot tardive*. Projeteur
d’amiante chez Wanner Isofi%5, a Aubervilliers, Lucien Marache, dont la santé est
« irrémédiablement compromise# », adresse dés 1977 une alerte a Simone Veil, alors
ministre de la Santé, pour dénoncer son employeur et son médecin du travail. Il
I'accompagne de la liste des noms de quinze de ses collegues décédés et de douze autres
malades : « Si cette lettre pouvait éviter d’autres cas, j'aurais au moins atteint un but*’. »
En revanche, c’est seulement au début des années 2000 que Abdelhak Zombo, alors agé
d'une quarantaine d’années, agent technique dans un hépital de Seine-Saint-Denis et
membre du CHsCT, découvre le risque amiante dans son travail : « C’est tout récent et
pour moi c’est une grande surprise. C’est a l'occasion dun audit en 2005 dans
I’établissement, mais avant ¢a, aucune information n’avait circulé*. » Dans ces deux cas,
la proximité avec I'amiante n’est pas la méme, le savoir d’expérience non plus : Lucien
Marache travaille directement en prise avec un matériau amianté qu'’il projette contre
les murs et plafonds, ses habits de travail en sont recouverts*’, plusieurs colléegues sont
décédés ou malades; Abdelhak Zombo, lui, ne travaille pas avec 'amiante, mais ses
activités le font intervenir dans des environnements qui peuvent en contenir (faux-
plafonds, platre des murs, peinture...). Il parait donc impossible de généraliser I'état
d’'une connaissance et d’'un savoir sur les dangers de 'amiante sans tenir compte des

micro-conditions d’accés au savoir.

1.2.1.2. Des expositions insoupgonnées :
« Je n’ai jamais travaillé dans I'amiante ! »

Le mouvement des victimes de l'amiante et ses recours judiciaires ont largement
contribué a rendre visibles dans l'espace public les caractéristiques mortiferes de ces
fibres, a partir du milieu des années 1990. Cette connaissance est aujourd’hui largement
partagée. Mais une autre forme d’ignorance fait obstacle au recours au droit a

réparation : celle d’ignorer avoir été exposé a I'amiante.

L’exemple de M. Lorcy est particuliérement significatif a cet égard. Lorsque cet homme

de 74 ans, cadre commercial a la retraite, apprend qu'’il est atteint d’'un cancer broncho-

“ I serait d'ailleurs intéressant de réaliser, a partir de plusieurs monographies, une cartographie historique du savoir
d’expérience sur les dangers de I'amiante, dans les différents bassins d’emploi concernés. L'appréhension de ces dangers
pourrait par exemple étre mise en perspective a partir du cas des mineurs d’amiante a Canari (années 1950), en Corse, les
travailleurs de Ferodo a Condé sur Noireau, dans le Calvados (années 1970-80) et les artisans plombiers d’aujourd’hui.

* Wanner-Isofi, entreprise qui avait repris Ferodo et se nomme aujourd’hui Kaeffer.

% |ettre de Lucien Marache a Simone Veil, 7 novembre 1977 : image d’un entretien filmé que j’ai mené avec sa fille, Aline
Fabre, en 2006, dans le cadre de la Biennale pour I'environnement en Seine-Saint-Denis [Support vidéo, archives personnelles].
Lucien Marache est décédé en 1980, a I'age de 59 ans, d’un cancer bronchopulmonaire.

“ Ibid.

*® Entretien avec Abdelhak Zombo, 2006, dans le cadre de la Biennale pour I'environnement en Seine-Saint-Denis [Support
vidéo, archives personnelles].

* Ce bleu de travail recouvert de poussiere d’amiante est a I'origine de la contamination de la femme et de la fille de Lucien
Marache qui, toutes deux en décéderont a plusieurs années d’intervalle. Aline Fabre est décédée d’un mésothéliome en 2011.
Voir Fanny Doumayrou, « Amiante, la mort en héritage », I’'Humanité, vendredi 19 mars 2010.

108



SE SAVOIR EXPOSE AUX CANCEROGENES : UN PROCESSUS COMPLEXE

pulmonaire, il pense immédiatement a sa consommation de cigarettes, interrompue
depuis une vingtaine d’années: « 30 cigarettes par jour de 1950 a 1992 ». Mais le

pneumologue est catégorique : M. Lorcy aurait été exposé a 'amiante.

« Quand j’ai appris ¢a, a I’hopital, j’ai pris une drdle de claque. Je n’ai pas voulu y croire. J’ai
dit au médecin “mais je n’ai jamais travaillé dans ’amiante !” J’en étais persuadé. J’ai dit
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“non, il n’y a pas de raison”. Il m’a répondu “si, ¢a se voit sur la radio”. Et sur les

prélévements, au microscope, ils avaient trouvé de I’amiante. » [Journal de terrain, mai 2010]

Confronté a cette information pour lui improbable, M. Lorcy effectue alors une plongée
mémorielle, revenant sur les différentes étapes de son parcours professionnel. Retraité
depuis 20 ans, il a été cadre commercial durant les 14 années qui ont précédé sa pré-
retraite. Mais auparavant, il a exercé le métier d’ouvrier miroitier depuis son retour du
service militaire, en 1956, jusqu’a sa promotion, en 1975. Il mobilise Internet, surfe sur
une masse de documents et s’arréte sur un répertoire de produits contenant de
I'amiante®® qui évoquent une activité qu'’il a fini d’exercer 34 ans auparavant.
« Alors, j’ai cherché et j’ai trouvé la marque du mastic que j’utilisais. Ce mastic, j’en ai
tellement remué, des tonnes ! On le pétrissait a la main, on mettait une poudre verte, trés fine,
qui servait de durcisseur et on remuait, on remuait. J’ai fait un chantier d’un an, a Gonesse,
avec 600 logements, il a fallu remuer 35 tonnes de mastic mélangé. Ca faisait beaucoup de
poussiére. Il fallait pétrir des tonnes de mastic, pendant des heures et des heures. Il fallait en
faire des grosses boules. Avec mon beau-frére, on a fabriqué et posé tous les joints de fenétre.
Pour poser les vitres, le mastic était rentré au couteau. J’en avais plein les mains et entre les
ongles. Mes bleus de travail étaient tellement raides a la fin de la journée qu’on ne pouvait pas
les plier. IIs ont fait une liquidation, j’ai pas voulu rester. Mais avec la boite qui m’a embauché
ensuite, on a eu le contrat d’entretien pour les vitres de ce lotissement. [...] Mon beau-frére, il

est décédé il y a 3 ans, je ne sais pas de quoi parce qu’on s’est perdu de vue. J’aimerais bien
savoir... » [Journal de terrain, mai 2010]

Bien au fait du caractére cancérogene de I'amiante, M. Lorcy ne pouvait pas soupgconner
que ce minéral avait pu prendre la forme d'une poudre verte utilisée pour durcir le
mastic. Ayant toujours ignoré avoir travaillé au contact de 'amiante, il ignorait donc tout
des risques qu'il encourait. La réaction d'un des membres du collectif d’experts lors de la
séance consacrée au parcours de M. Lorcy illustre a cet égard une situation inversée :

« Bingo ! Je savais que ¢a existait le mastic amianté, mais je n’avais jamais encore croisé le cas.

Et la, c’est un monsieur qui faisait les mélanges, en plein dedans!» [Journal de terrain,
expertise du 3 mars 2010]

Amiante, les produits, les fournisseurs, INRs, ED 1475, 4°  édition, novembre 2014. En ligne sur
www.inrs.fr/media.htm|?refINRS=ED%201475. Voir aussi http://andeva.free.fr/expositions/gt expos produits.htm [consulté
le 26 décembre 2015].
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Pour cet expert, informé de I'existence de mastic amianté, le cas de M. Lorcy fait figure
de « preuves! » ; ses connaissances jusqu’alors théoriques trouvent matiére a s’incarner

dans les gestes et procédés de travail de ce miroitier-vitrier.

Sans l'intervention de son pneumologue a 'appui d’éléments de preuve irréfutables
comme la présence de fibres d’amiante visibles dans ses poumons>2, M. Lorcy n’aurait
jamais accompli cette recherche documentaire ni pu relier sa maladie a son travail.
Encore a-t-il eu la possibilité d’accéder a cette liste et qu’elle mentionne le mastic qu’il
utilisait. Convaincu de son exposition professionnelle, il exerce son droit a réparation en
fournissant les éléments de preuve d’exposition collectés au cours de son enquéte et
obtient rapidement la reconnaissance de son cancer « au titre de la législation sur les
maladies professionnelles ». Mais, quelques mois plus tard, au moment de I'échange qui
suit, le choc est toujours la: celui d’avoir été victime, non de son ignorance, mais d’un
déficit d’information, qui concernerait également selon lui les habitants qui résident
dans les 600 logements dont il a monté les vitres, plus de 40 ans auparavant :
« Faut I’encaisser le coup quand on vous I’annonce. Je vous dis, c¢’est dur ! C’est une vacherie !
Sur Gonesse, j’ai travaillé un an et je passe encore devant. Les gens habitent toujours dedans,
ca s’appelle Orly Parc, et I’amiante est toujours la. Je passais devant a chaque fois que j’allais a
mes séances de radiothérapie, ¢a me faisait quelque chose, mon dieu, c’est la-dedans que j’ai
attrapé ca. Voila, j’ai travaillé toute ma vie et je me suis pourri la vie avec cette putain
d’amiante. J’ai été vraiment étonné quand le médecin me I’a dit. Je ne me suis jamais arrété

beaucoup. Dans toute ma carriére, peut-étre deux mois pour une pleurésie. D’ailleurs, a y
penser, ¢’était peut-étre déja ¢a. » [Journal de terrain, juillet 2010]

En faisant le lien entre son travail et sa maladie, M. Lorcy réalise dans le méme temps
I'injustice de la situation. Alors que ses employeurs successifs n'ont pas eu a subir
d’absentéisme de sa part, c’est au détriment de sa retraite que survient cette maladie,

comme rappel du travail effectué.

1.2.1.3. Un espace de contamination aux limites floues

Dans son processus de prise de conscience d'un préjudice, M. Lorcy bénéficie d’'une série
de circonstances particulieres et relativement exceptionnelles: la présence de fibres
d’amiante dans ses poumons et la mention du mastic qu’il utilisait dans un inventaire de
produits amiantés accessible au public. La stabilité dans le temps des marques, des

noms commerciaux conjuguée a l'instabilité des compositions contribuent a brouiller

51 Jemprunte ce terme a Josette Roudaire, ancienne de I'usine d’amiante Amisol qui, relatant la rencontre des ouvriéres de
cette entreprise avec Henri Pézerat, alors chercheur a Jussieu explique : « Henri avait le savoir et nous on avait le vécu. Le
vécu expliquait le savoir, le savoir confortait le vécu. On était la preuve. » Voir Inés Léraud et Guillaume Baldy, « Henri Pézerat,
I’'hnomme de I'amiante : le temps des prises de conscience », Sur les docks, France Culture, 31 mars 2010.

32 Lorsque des fibres d’amiante ou de silice inhalées se déposent dans les membranes pulmonaires, il est parfois possible de
les identifier, en cas de biopsies ou autres prélevements, par examen des échantillons au microscope, quand elles n’ont pas
été éliminées naturellement. Cette situation demeure trés rare et, a contrario, 'absence de fibres ne signifie pas que la
personne n’ait pas été exposée a I'amiante. Les autres cancérogenes ne laissent, eux, aucune signature spécifique.

110



SE SAVOIR EXPOSE AUX CANCEROGENES : UN PROCESSUS COMPLEXE

I'information et a rendre le risque cancérogéne invisible. Ainsi, le mastic qu'utilisait
M. Lorcy, le Perrenatorwerk© ou le Perrenator®©, est-il toujours présent sur le marché,
avec la mention «sans présence d’amiante® »: sauf a parvenir a recontextualiser
I'histoire d’'un produit et de ses composants, il est donc particuliérement aisé pour les
travailleurs d’ignorer le risque auquel ils ont pu étre exposés, méme lorsqu’il s’agit du

cancérogene le plus connu et le plus médiatisé.

Dans le cadre de I'enquéte du Giscor93, il est d’ailleurs trés fréquent que I'identification
de la présence d’amiante dans les procédés de travail ou d’équipements de protection
soit le fait du collectif d’experts : tel ouvrier en fonderie, convaincu que ses gants pour
saisir les louches de métal en fusion étaient en cuir, découvre que c’était de 'amiante, tel
ouvrier couvreur apprend que le bitume qu’il appliquait sur les toits était amianté ; tel
tapissier que les tentures murales qu'il posait étaient en tissu amianté, pour protéger du
feu. Le risque d’exposition a I'amiante en toute ignorance n’est pas propre aux décennies
passées. Aujourd’hui encore, les professionnels du batiment ou qui interviennent sur
des équipements anciens peuvent ignorer étre exposés a 'amiante. Une récente étude
menée par I'INRS aupres d’entreprises artisanales de plombiers chauffagistes montre
qu’'un tiers de ces travailleurs étaient exposés a I'amiante dans leurs interventions;
40 % d’entre eux « pensaient ne jamais avoir été en contact avec des fibres d’amiante>* »

et 63 % n’avaient jamais mis en ceuvre de moyens de prévention.

A ce jour, il n’existe aucun inventaire centralisé et exhaustif qui permette d’identifier la
présence d’amiante dans les multiples compositions auxquelles il a été associé : colles,
colles de plinthe, colles de carrelage, platre, peinture, mastic, dalles de sols, ragréages,
fibrociment, certains fils électriques... « J'ai encore des surprises tous les jours, je trouve
des matériaux que je ne pensais pas amiantés et qui en fait le sont », constate ainsi Sylvie
Zannotti, architecte « chasseuse d’amiante », comme elle se définit elle-méme55. La
brochure éditée par I'INRS sous le titre Amiante, les produits, les fournisseurs avoue les
limites de ses ambitions. Elle se présente encore, dans son édition la plus récente,

comme une « liste, non exhaustive, établie par I'Inrs avec les fabricants, de produits et de

matériaux contenant de I'amiante susceptibles d’étre présents dans des batiments ou
des équipements% ». A la ligne du mastic utilisé par M. Lorcy, il est inscrit « amiante
jusqu’en 1983 », suivi d’'un astérisque qui renvoie a cette mention: « non renseignée
apres cette date ». L’absence d’information ne signifie donc pas que 'amiante a disparu

de la composition de ce mastic, mais seulement qu’il manque l'information en

> pour exemple, www.adler-sa.fr/catalogue/catal_fr/catalogue_fiche.asp?REF=37004X [consulté le 9 juillet 2016].

> Céline Eypert-Blaison et al., « Amiante : un badge pour améliorer la perception du risque », Hygiéne et sécurité du travail,
n° 234, janvier-février-mars 2014, p. 46-50.

> Emmanuel Roy, La Part du Feu, Shellshock, 88 mn, 2013 (documentaire).

56 Souligné par moi. Amiante, les produits, les fournisseurs, INRs, ED 1475, 4° édition, novembre 2014. En ligne sur
www.inrs.fr/media.htmI?refINRS=ED%201475 [consulté le 2 septembre 2016].
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provenance des fabricants pour le savoir. Ainsi, I'information donnée au public sur le

caractére amianté de nombreuses compositions dépend-elle des fabricants eux-mémes.

Vingt ans aprés la disparition du Comité permanent amiante (CPA) créé par les
industriels de I'amiante et actif promoteur de la notion « d’'usage contro6lé », il s’avere
ainsi impossible de parvenir a identifier toutes les compositions et tous les espaces ou
I'amiante soumet encore les salariés a ses dangers. L’espace de contamination est
incernable. L’évolution des outils techniques d’évaluation de la présence de fibres
d’amiante dans I'atmosphere révéle méme des niveaux de contamination jusqu’alors
indécelables. Le recours a la microscopie électronique a transmission analytique (META)
a ainsi permis, en 2010, d’identifier sur des chantiers de désamiantage des fibres
courtes et fines>” qui échappaient autrement au dénombrement. Face a ces fibres, aucun
équipement de protection ne serait aujourd’hui adapté pour garantir la préservation de
la santé, notamment des salariés affectés au désamiantage>8, plus particulierement dans
le cas des platres amiantés riches en fibres fines. Plus encore, selon I’Agence nationale
de sécurité sanitaire, de I'alimentation, de 'environnement et du travail (ANSES), méme
« si les performances des filtres s’améliorent, il n’en reste pas moins que le probleme de
I’étanchéité au visage demeure et que ce phénomeéne est encore actuellement peu étudié
en situation réelle; plusieurs auteurs s’attachent a étudier des fuites induites
(percement de la piéce faciale, valve défectueuse, etc.) mais ne s’attachent pas a étudier
les caractéristiques de la fuite au visage® ». La situation est si incertaine que plusieurs
organisations syndicales d’inspection du travail appellent leurs adhérents a ne plus
remplir leurs missions de contréle sur certains chantiers. Sud Travail recommande ainsi
fortement aux agents de « refuser cette mise en danger légalisée, et par conséquent de
ne pas entrer en zone sur les chantiers de désamiantage® ». Deux experts de I'INRS

admettent ainsi toute I'acuité du risque cancérogene lié a I'amiante :

« Certes, les années passant, les derniéres utilisations massives de I'amiante en France s’éloignent,
mais 'omniprésence du matériau dans notre environnement, l'invisibilité d’'une partie du risque, la
difficulté d’appliquer certaines mesures de la réglementation, le manque de conviction de certains
acteurs ainsi, bien stir, que le temps de latence trés long avant 'apparition de certaines pathologies

(cancers pulmonaires et mésothéliomes) font que le sujet reste d’actualité!. »

> 0n distingue plusieurs types de fibre d’amiante, selon leur taille : les FFA, fibres fines, les FCA, fibres courtes et les « fibres
OMs ». Voir sur www.anses.fr/fr/content/fibres-courtes-d’amiante [consulté le 14 juin 2013].

*8 Voir la synthése établie par I'INRs de la « Campagne de mesures par microscopie électronique a transmission analytique » en
ligne a cette adresse : www.inrs.fr/actualites/campagne-META.html [consulté le 8 septembre 2016].

SQANSES, « Moyens de protection des travailleurs aux fibres courtes et fibres fines d’amiante », 2016, en ligne sur
www.anses.fr/fr/content/moyens-de-protection-des-travailleurs-aux-fibres-courtes-et-fibres-fines-d’amiante  [consulté le
15 septembre 2016].

8 redération Sud Travail, Affaires sociales, « Le scandale de I'amiante : travailleurs du privé et du public méme combat ! »,
Tract du 10 janvier 2013 en ligne sur http://sud-travail-affaires-sociales.org/IMG/pdf/TractAmiante SUD janvier 2013.pdf
[consulté le 4 aolt 2016]

®1 Michel Héry et Pierre Goutet (dir.), Construire en permanence la prévention des cancers professionnels, Les Ulis, INRs et Ebp
sciences, 2015, p. 8.
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Confirmant les travaux portant sur les régimes de perceptibilité, 'accompagnement de
salariés et anciens salariés dans leur acces au droit a réparation démontre que la
perception du risque dans le cas de 'amiante n’est pas établie aupres de tous ni une fois
pour toutes. L’apparition de nouveaux instruments de mesure éclaire un nouvel espace
de risques jusqu’alors invisibles. Si 'on considere I'amiante comme un « excellent
“traceur” des risques cancérogenes en milieu de travail [...], il est extrémement peu
vraisemblable que la situation soit meilleure pour les autres cancérigenes

professionnels®? ».

1.2.2.  Au-dela de I'amiante : un faible savoir sur les risques cancérogenes

A partir de cet exemple construit autour du cancérogéne bénéficiant de la plus forte
visibilité sociale, il est possible de mesurer, en miroir, combien les enquétés ignorent le
caractére cancérogéne des autres substances avec lesquels ils ont pu étre en contact.
D’un patient a l'autre, les procédés de travail tout comme la réglementation en vigueur
ont bien sir pu largement différer. Ils ont exercé leurs activités a des époques
différentes - nés entre 1923 et 1979, certains d’entre eux ont méme commencé a
travailler avant la Seconde Guerre mondiale - et dans plusieurs cadres nationaux : des
ouvriers d’origine italienne, yougoslave, portugaise, espagnole, tunisienne, algérienne,
marocaine ont pu débuter leur parcours de travail dans leur pays de naissance avant de
rejoindre la France. Quelles que soient leurs périodes d’activité, ils ont travaillé avec des
substances dont ils ignoraient la nature cancérogéne et qu’ils ignorent encore

aujourd’hui pour la plupart.

Hormis l'amiante, dont l'usage est interdit depuis janvier 1997, aucun autre agent
cancérogéne n’a fait I'objet d’'une interdiction. Si les cancérogenes font aujourd’hui
I'objet de recommandations d’usage plus ou moins contraignantes - notamment en
terme d’information a délivrer aux salariés et de valeurs limites d’exposition -, celles-ci
s’'inscrivent dans des textes réglementaires relativement récents et fort peu publicisés.
Hormis l'amiante, les 54 agents (ou groupes d’agents) cancérogenes retenus par
I'enquéte du Giscor93 sont I'objet d’'une importante « méconnaissance sociale®?® », méme
si 'on réduit la liste a ceux qui concernent le plus grand nombre de patients de
I'enquéte : la silice, les hydrocarbures aromatiques polycycliques (HAP), le benzéne
(dans les mélanges), les solvants chlorés, les fumées de soudage, les gaz d’échappement
diesel et le plomb, auxquels s’ajoutent, plus spécifiquement pour les femmes, le formol

et le tabagisme passif.

%2 Marcel Goldberg et Ellen Imbernon, « Quels dispositifs épidémiologiques d’observation de la santé en relation avec le
travail ? » Le role de I'Institut de veille sanitaire », Revue frangaise des affaires sociales, n° 2-3, 2008, p. 23.

& Emmanuel Henry, Un scandale improbable..., mémoire. cité, 2000, p. 34.
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1.2.2.1. Le collectif d’experts du Giscor93 : un réle essentiel

L’observation des séances d’expertise du GiScOP93 au cours desquelles les parcours de
travail sont analysés offre une mesure de cette méconnaissance. L’extrait ci-dessous est
particulierement significatif. L'un des membres du collectif d’experts, hygiéniste
industriel, rend compte a ses collegues du parcours qu’il vient d’étudier :
« Celui-la il était un peu bizarre. Premier emploi, une forge, il fait du soudage, donc fumées de
soudage et j’ai mis de I’amiante, il ne le signale pas, il n’en parle jamais, mais je ne vois pas
comment il n’en aurait pas eu. C’est quand méme curieux... J’ai aussi un probléme avec le
deuxieme emploi, il fait le réglage des presses et il les teste : il dit qu’il y a beaucoup de bruit
mais pas de fumée et pas de poussiére et pas de produit utilisé. Mais, pour moi une presse, il y
a de I’huile, donc des HAP, pas de fumée et pas de poussiére, entre 1962 et 1968, c’est bien
curieux, bien qu’il ne le dise pas, ce n’est pas possible autrement, la machine était grasse...
Enquétrice : Ceci dit, il se faisait disputer par sa femme, elle remarquait qu’il ne disait pas
grand-chose, elle le titillait en lui disant “ils sont la pour toi”, mais il nous a dit que ¢a...
Aprés, dans le troisiéme emploi, il est tourneur, il fait des boulons pour les voitures, il dit “rien
a signaler”. Je suis encore désolé, je lui ai mis des fluides d’usinage, ce n’est pas précisé
mais.... Ensuite, quand il travaille pour son beau-pére, 1a il commence & reconnaitre qu’il a
peut-étre été exposé a quelque chose : fumées de soudage pendant 27 ans, solvants chlorés
pendant 27 ans, il le dit lui-méme. Et il travaille sur des pétroliers donc j’ai mis du benzéne
parce que du pétrole sans benzéne c’est rare et il y a des pétroliers qui transportent du benzéne
pur. [...] Voici quelqu’un qui a été exposé et qui n’a pas 1’air de... C’est quand méme un peu
curieux, il travaille a la presse, il n’y aurait pas d’huile, il est tourneur, il n’y aurait pas de

fluide d’usinage... » [Retranscription de I’enregistrement de la séance d’expertise du 4 juillet
2007]

Dans les années 1960 et 1970, la cancérogénicité des huiles de coupe et des fumées de
soudage n’avait pas encore été scientifiquement établie et institutionnellement admise.
Il n’est donc pas étonnant que le patient ignore alors le risque cancérogéne encouru au
contact des substances avec lesquelles il a travaillé. La surprise exprimée par
I’hygiéniste industriel repose davantage sur les non-dits du patient. Relatant son activité
de travail, quarante ans apres I'avoir exercé, celui-ci ne fait aucune mention des huiles
de coupe et fluides d'usinage, pourtant au coeur du fonctionnement des presses et des
tours a métaux qu'il utilise. Sans doute que leur présence est d’évidence pour cet ancien
salarié, ces liquides font corps avec la machine, ils n'ont pas de réalité qui leur soit
propre. De la méme facon, signaler 'existence de fumées de soudage peut relever de
I'incongruité pour un soudeur, sauf a vouloir témoigner des génes relatives a son
activité. N’existant pas en elles-mémes, elles échappent a son histoire du travail. Elles
n'apparaissent pas a ses yeux comme des « expositions », encore moins comme un

risque.

Ce retour sur la séance d’expertise permet de rendre compte du processus
d’identification des cancérogenes par le collectif d’experts du Giscor93, des savoirs
mobilisés, jusqu’a parvenir a reconstruire les conditions de I'exercice du travail, omises

par le patient, parce que naturalisées. Lors de ces séances, le décalage entre la
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connaissance des experts et celle des patients sur les risques encourus se révéele souvent
dans toute sa crudité. Dans cet autre extrait d’'une séance d’expertise, 'un des experts lit
a voix haute le travail d'un patient tel que celui-ci I'a décrit : ouvrier dans une entreprise
de fabrication de batteries pour automobile dans les années 1960, il «alignait des
plaques dans une boite. Cette boite partait ailleurs dans l'atelier et on y versait de 'acide
(il ne sait pas de quel type). Il ne sait pas en quoi étaient faites ces plaques, cependant il
explique qu’elles étaient marron clair et qu’elles s’effritaient assez facilement, dégageant
des miettes®4. » Un autre expert réagit :

« Il ne sait pas de quel type est I’acide, ben moi je sais ! De I’acide sulfurique ! » [Quelques

lignes plus loin] « Il ne sait pas en quoi étaient faites ces plaques, ben moi je sais ! C’est la

premicre fois qu’on met [dans les fiches d’exposition] du styréne, monomeére du polyester, un
neuro-toxique65 . » [Journal de terrain, mai 2010]

Le plus souvent, les patients et/ou leur famille ne prennent donc connaissance de leurs
expositions cancérogenes qu’au terme de l'expertise du Giscor93. Sans celle-ci, qui
représente alors le principal vecteur d'information sur les risques cancérogénes
auxquels ils ont été confrontés, ils seraient nombreux a ne pas parvenir a concevoir de

liens entre leur travail et la survenue de leur maladie.

1.2.2.2. De multiples freins a l'identification des expositions

Cette expertise ne peut toutefois s’effectuer qu’a I'appui de la mémoire des patients, de
leur capacité a décrire leur travail, de leur force de précision. Un parcours professionnel
«haché », constitué d’'une succession de courtes périodes d’emploi, a des postes
différents, de changements d’activité ou d'une large polyvalence de tiches se préte
moins au récit descriptif. Le souvenir de la présence de certaines substances dans le
procédé de travail peut s’effacer d’autant plus que la confrontation avec elles aura été de

courte durée.

M. Benbara par exemple a cumulé vingt-neuf employeurs différents sur ses trente-et-une
années d’activité professionnelle. Il a commencé a travailler dés I’age de 13 ans, en Algérie, a
la pécherie du Port, ou il découpe des poissons. Il rejoint la France en 1965 et s’occupe d’abord
de I’entretien d’espaces verts, de jardins, pour des particuliers. Il est ensuite ouvrier agricole
dans une exploitation agricole de Seine-Saint-Denis, puis manceuvre en batiment, terrassier,
avant de devenir peintre en batiment pour une vingtaine d’employeurs successifs, de 1970 a
2002. Durant ce parcours haché, les périodes qui se succédent vont de quelques jours a deux
ans, pour la plus importante. Il décrit son activit¢ de la méme fagon sur toute la période, se
souvenant des récurrences davantage que des dissemblances®. Le collectif d’experts identifie
une exposition a neuf cancérogenes différents au cours de ce parcours, en ignorant les premiers
emplois, insuffisamment renseignés.

¥ Toutes les descriptions de ce parcours de travail sont extraites du parcours de RBA PNO 09045, entretien de février 2010
[Archives Giscor93].

& le styréne est classé cancérogéne possible pour ’'homme par le CIrc.
% Reconstitution du parcours MFE PNO 12017 [Archives Giscop93].
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Un patient qui a exercé différentes activités successivement, dans une grande
polyvalence, peut avoir tendance a s’attacher davantage a I'activité dans laquelle il s’est
investi le plus longtemps et a oublier ce qui a pu n’étre vécu que comme des parentheses
dans son parcours. Le récit de la période d’apprentissage notamment peut étre négligé
ou imprécis. Et pourtant, 'dge et le cumul d’expositions, méme courtes et faibles,
prennent sens dans le processus de cancérogénese. L'impact de ces expositions est
d’autant plus important que l'exposition est précoce - dés I'dge de 14 ans pour les
apprentis - ou lorsque les expositions sont nombreuses, successivement, au fil du
parcours, ou simultanément, au méme poste. La polyexposition est d’ailleurs massive
dans I'enquéte : une majorité des patients a été exposée a plusieurs cancérogenes, au
moins trois pour 64 % des hommes et 16 % des femmes. Enquétrice durant plusieurs

années au Giscor93, Flaviene Lanna note également que :

« La difficulté de se souvenir des détails d'un grand nombre d’activités dans chacun des emplois et
des postes peut étre soulevée, mais I'hypothése d’une certaine dévalorisation de soi en tant que
travailleur peut étre évoquée dans ce cas. Ainsi, certains patients se montrent rétifs a décrire des
activités socialement considérées comme dégradantes, notamment ceux ayant occupé les positions

les plus subalternes de la division sociale du travail6’. »

Aux inégalités face a la maladie, a la maitrise de la langue ou au contenu du travail, se
surajoutent alors en aval des inégalités dans les possibilités de dévoilement du contexte
cancérogene. Pour les patients de 'enquéte du Giscor93, le contexte de I'entretien est
déterminant, il est situé dans l'espace de la maladie, des traitements. Selon I'état de
fatigue du patient, I'existence d’atteintes cérébrales ou non, le travail de remémoration
sera plus ou moins facilité. D’autres situations limitent les possibilités d’élocution
comme la maitrise linguistique ou les séquelles d’opération (trachéotomie ou ablation
de la langue®). A la lecture d’un parcours, il arrive que les experts avouent leur
impuissance :
«Il'y a siirement autre chose mais on ne peut pas en dire beaucoup plus a partir de ce qu’on a. »
« Préparateur de peinture, il ne dit pas grand chose. Entre 1957 et 1958, il a pu en préparer des
spéciales, mettre de ’amiante dedans ou des HAP, mais je n’ai aucune information la-dessus
donc je m’en tiens & benzéne dans les solvants, chromates et plomb. Il y a peut-étre autre chose

mais 13, sans élément je ne peux rien dire... » [Retranscription des enregistrements de séances
d’expertise 2007]

[Is peuvent également, et le chapitre suivant en rendra compte, étre confrontés a des
univers de travail tres éloignés de leur champ de compétence et de connaissance,
relevant du secteur public par exemple ou de la sous-traitance. Ils doivent également

composer avec des manques importants, comme le déficit d’études, notamment

67 . . oy 2
Flaviene Lanna, « Du travailleur au malade... », art. cité, 2013.

% Ibid.
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épidémiologiques, portant plus spécifiquement sur les risques cancérogenes des

femmes au travail®®,

Méconnue par les patients, la présence d’expositions cancérogénes dans l'activité de
travail ne peut alors qu’étre sous-estimée par le collectif d’experts dont les compétences
ne peuvent pallier 'absence d’'une mémoire institutionnelle des expositions, d’autant
) : ) : =\ 7
plus qu’en amont, aujourd’hui encore, comme en rend compte la derniere étude Sumer
sur les conditions de travail, les « expositions aux produits de dégradation libérés en
grande quantité » - comme les fumées (d’huile, d’essence...) et les poussiéres (de bois,
de silice, de nickel...) - « demeurent difficiles a maitriser techniquement’® ». Des travaux
récents sur la prévention des risques cancérogénes dans les entreprises attestent de la
persistance d'une difficulté, pour les salariés et leurs représentants, a identifier ces
risques « diffus’! » résistant a I'objectivation et marqués par « I'incertitude : incertitude
de leur expression, incertitude de leur temporalité et méme parfois de leur

dangerosité’? ».

La transmission aux patients des résultats de I'expertise de leur parcours par le collectif
d’experts du Giscor93 joue un role essentiel dans leur processus de « réalisation » - pour
reprendre les termes de Felstiner - d'un préjudice. Mais savoir qu'ils ont été exposés a
un ou des cancérogenes ne suffit pas a I'’engagement dans le recours au droit, il leur faut
parvenir a I'admettre. Les caractéristiques de I'univers professionnel peuvent y faire

obstacle.

2. Les ambivalences du travail,
écran a la connaissance des risques

Comment parvenir, a partir des témoignages d’aujourd’hui, a saisir l'univers de
perception du risque cancérogene subi 20 a 50 ans en arriere ? La question a son
importance : elle touche au processus de construction d’'un sentiment de préjudice. En
observant le processus de recours au droit des (anciens) salariés atteints de cancer et,
notamment, les raisons qu’ils donnent a leur hésitation ou a leur refus de s’engager dans
cette démarche, il est possible de repérer quelques indices sur ce qui a pu faire obstacle
a la connaissance ou a la conscience du risque a I'époque. Leurs difficultés a « réaliser »

aujourd’hui le lien entre leur travail et leur cancer dépendent aussi de leur

% Les femmes étaient ainsi absentes de 86 % des études portant sur les cancers professionnels au milieu des années 1990 :
Shelia Hoar Zahm et al., « Inclusion of women and minorities in occupational Cancer Epidemiological Researsh », Journal of
Occupational Medicine, vol. 36, n°8, ao(t 1994, p.842-847. Voir également Michéle Paiva, De [l'invisibilité des cancers
d’origine professionnelle a l'invisibilisation des risques cancérogénes dans le travail des femmes. Une analyse a partir de
I'enquéte permanente du Giscor93, thése pour le doctorat de sociologie, Université de Paris 8, novembre 2016.

™ Marine Cavet et Martine Léonard, « Les expositions aux ... », art. cité, 2013, p. 6.

" Arnaud Mias et al., Le travail de prévention. Les relations professionnelles face aux risques cancérogénes, Toulouse, Octares,
2013, p. 1.

7 Ibid., p. 20.

117



CHAPITRE 2

positionnement d’hier, au travail et dans sa division sociale. Elles ne relévent pas toutes
des mémes mécanismes et dépendent des époques et des espaces professionnels, des
cultures d’atelier ou d'usine parfois trés spécifiques. Cependant, des échanges avec les
patients ou leur famille émergent des facteurs qui relevent tous de la « production d’'une

méconnaissance sociale’? » des risques cancérogenes dans 'espace du travail.

La relation que les patients entretenaient avec leur travail apparait déterminante, dans
toutes ses ambivalences. Espace de subordination, d’assujettissement, le travail peut
aussi étre un espace d’attachement, un espace d’arbitrage entre des risques de
différente nature et un espace ou le risque dépend étroitement de la place qu'on occupe

dans la division sociale du travail, tout comme sa marge de manceuvre pour y faire face.

2.1. Un espace de subordination

Connaitre les dangers implique d’en avoir été informé par son employeur ou son
médecin du travail ou d’avoir pu se construire un savoir d’expérience, la sienne en
propre ou fruit de la transmission des anciens, difficile a élaborer dans le cas de risques
a effets différés. Mais ces possibilités sont également fondamentalement contraintes par
la relation de travail salarié qui, placant juridiquement le travailleur dans une relation
de subordination a 'employeur, « a été, et demeure, définie comme une relation ou I'un
peut commander et ou 'autre doit obéir’# » : « Dans le contrat civil, la volonté s’engage ;
dans le contrat de travail, elle se soumet », rappelle ainsi le juriste Alain Supiot. Le
salarié, quelle que soit sa position hiérarchique dans I'entreprise, ne posséde pas les
moyens de production et, sauf a travailler dans le cadre d’une société coopérative
ouvriere de production (Scop), est tenu a I’écart des orientations, des décisions et des
choix relatifs aux finalités et aux procédés de production. Parce que « dans la relation de
travail, le travailleur, a la différence de 'employeur, ne risque pas son patrimoine, il
risque sa peau », le droit du travail va d’abord se construire pour sauver cette derniére.
Alain Supiot se livre ainsi a un large éventail des dispositions inscrites dans le Code du
travail, qui « operent une saisine juridique du corps, de ses organes, de leur possible
détraquement, de leur inévitable usure ». Cette sensibilit¢ du Code du travail aux
atteintes du corps par le travail renseigne en miroir sur la relation de pouvoir et
d’autorité dans laquelle est saisi le salarié, relation fagonnée par la tension originelle
entre propriété des moyens de production et location de la force de travail, entre santé

économique et santé des travailleurs.

”® Emmanuel Henry, Un scandale improbable..., mémoire. cité, 2000, p. 34.

™ Alain Supiot, Critique du droit du travail, Paris, Quadrige/PUF, 2002 [1994], successivement pour les citations qui suivent
p. 109, p. 123, p. 68 et p. 70.
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2.1.1. Le caractere cancérogene du travail : un savoir entravé

L’atteinte cancérogene est 'une des plus difficiles a saisir par les salariés et par les
collectifs syndicaux. Denis Duclos, au terme de plusieurs enquétes réalisées aupres de

salariés de la chimie, relate ainsi au début des années 1980 :

«Il nest [...] pas étonnant que le risque chimique, en dehors des brillures, asphyxies ou malaises
immédiats qu’entrainent les manipulations industrielles, ne se soit pas prété facilement a la
contestation ouvriére et syndicale. Sans méme parler de fatalisme, I'aspect insaisissable, voire
improbable de la cause incriminée, l'illisibilité du symptéme, son retard, sa relative rareté dans une
communauté de travail atteinte par bien d’autres agressions physiques et morales, rendait sa

transformation en objet de lutte fort aléatoire’s. »

Pour autant, sur mon terrain d’enquéte, la volonté de savoir a pu prendre forme chez
certains travailleurs dans plusieurs entreprises parmi les plus importantes en terme
d’effectifs. Elle s’est heurtée a différents obstacles qui s’inscrivent tous dans ce rapport
de subordination: le «secret des procédés’® », la répression des militants, la

minimisation voire 'occultation des risques.

2.1.1.1. Le « secret des procédés »

M. Kamar relate ainsi que durant son emploi de pistoletteur dans une entreprise de
revétement de métaux, entre 1981 et 1996, il ne connaissait pas les produits avec
lesquels il remplissait son pistolet: « Les étiquettes originales étaient arrachées et les
noms étaient codés avec des chiffres et des lettres [pour respecter le] secret de
I'entreprise’” ». Son évocation du secret industriel fait écho au témoignage d’'un délégué
CHscT d’une usine de fabrication de balais d’essuie-glace, située dans le centre de la
France. Apres avoir relaté ses inquiétudes suite aux démangeaisons, aux céphalées, aux
saignements de nez qui surviennent chez les ouvriers en charge aujourd’hui des
opérations dans le four a bain de sel, il poursuit:

« Au CHSCT, nous avons fait une grosse enquéte, mais nous nous sommes confrontés a un mur,

I’employeur qui disait “Aujourd’hui, vous n’aurez pas la composition de la lame parce qu’on
ne veut pas qu’elle tombe aux mains des concurrents”. Non, mais c’est vrai ! C’est compliqué

d’avoir la composition des produits, alors c’est compliqué quand méme de savoir a quels
risques sont exposés les salariés si on ne sait pas avec quel composé est fait le produit. »

[Assemblée générale de ’association Henri-Pézerat, avril 2013]

7> Denis Duclos, « Syndicalisme et risque industriel : entre le militantisme et I'expertise. Le cas du groupe "produits toxiques" a
la CFDT », Culture Technique, n® 11, 1983, p. 219.

78 e « secret des procédés », ou encore « secret de fabrique », protége les informations qui permettent de connaitre les
techniques de fabrication ou le contenu des activités de recherche-développement des entreprises, telles que la description
des matériaux utilisés. Il est 'une des composantes du secret en matiere commerciale et industrielle qui s’applique a toute
personne morale dés lors qu’elle déploie son activité, en tout ou partie, en milieu concurrentiel, en application de I'article 6 de
la loi du 17 juillet 1978 [source : Commission d’accés aux documents administratifs, www.cada.fr].

77 Reconstitution du parcours MFE PNO 09022 [Archives Giscor93].
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La mention du secret industriel est aussi présente dans les articles du Code du travail qui
guident les médecins du travail dans leur activité de prévention’8, elle peut constituer
une réelle entrave a I'accés au savoir pour les salariés’?. Autre mode d’entrave constaté,

la répression syndicale dans un contexte de forte conflictualité.

2.1.1.2. La volonté de savoir : une source de conflit

Le nom d’une entreprise de traitement des métaux, notamment précieux, revient dans
les parcours professionnels de plusieurs des patient-e-s du Giscor93. Sur une surface de
plus de 30 000 m?, elle a employé jusqu’a 1 000 salariés au début des années 1960,
avant de fermer ses portes au milieu des années 2000. Dans le tissu économique de la
Seine-Saint-Denis composé majoritairement depuis les années 1970 de petites et tres
petites entreprises, celle-ci sort du lot: I'employeur doit ici composer avec les
institutions représentatives du personnel (IRP) - CE et CHSCT -, des syndicats mobilisés,
notamment la CGT, et fait 'objet, comme en témoignent les documents versés aux
archives départementales de Seine-Saint-Denis, d'une surveillance relative aux

installations classées Seveso Il et d'un contrdle assez régulier de 'inspection du travail.

Les risques cancérogenes sont tres présents dans les procédés de travail. Au moment de
mon enquéte, M. A.,, ancien militant syndical CGT et élu CHSCT dans cette fonderie, tente
justement avec deux de ses anciens collégues de s’opposer au projet de démolition de
leur ancienne entreprise : ensemble, ils alertent les pouvoirs publics et les riverains sur
la nécessité d’'un confinement, des risques qu’il y aurait a détruire sans précaution.
Lorsque M. A, tente 3 ma demande de dessiner un plan du site, voici un extrait de son

commentaire :

«Ici il y avait I’affinage, 13, la métallurgie, 1a, la maintenance, I’entretien et 1a, il y avait le
bois, 1a, des bureaux, 1a, des contacts, 1a, les magasins, ¢a ne va pas étre assez grand... 1a, le
laminage argent [il change de feuille], 1a, la tréfilerie et, entre les deux, un espace, 14, vous avez
les fonderies, on va les mettre comme ¢a, 13, un atelier, avec des filiéres, des petits engins avec
cone en carbure, on tire et on régule la section des fils, 14, un autre batiment, I’or, le laminage
et la fonderie or, les tubes, la bijouterie, parce qu’il y avait un étage — on tréfilait par exemple
les montures de lunettes en plaqué or, j’en ai fait des kilométres — 1a le platine... Ah, j’ai
oublié, ici il y avait quelque chose d’épouvantable, la presse a pieds, il y a quatre copains qui
sont morts, et un a 38 ans, on ne se voyait pas a 3 métres, de la vapeur de cadmium, [...] et 1a,
un atelier ultra dangereux avec des poudres de nickel, ici un autre, mais je ne pense pas que...,
le chlorure d’argent, j’ai beaucoup cherché et je pense que c’est peu dangereux par rapport au
reste. » [M. A., entretien collectif fonderie métaux précieux mars 2012].

78 « Le médecin du travail est tenu au secret du dispositif industriel et technique de fabrication et de la composition des
produits employés ou fabriqués ayant un caractére confidentiel. » (Article R. 241-46 du Code du travail)

7 e secret industriel est également fortement intériorisé par de nombreux salariés et peut subsister au-dela de leur retraite.
Ainsi, d’anciens salariés de Rhone-Poulenc Saint-Fons précisent-ils des I'introduction d’un ouvrage qu'’ils consacrent a cette
entreprise qu’ils entendent respecteur le secret industriel méme s’ils ont connu des épisodes trés conflictuels avec leur
employeur. Noél Aublanc et al., Mémoires d'Usine (Rhone-Poulenc, St-Fons). Réalités, faits, soucis et humour de la vie
quotidienne, Editions Claude Bussy, 1991.
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Si cet ancien militant syndical parvient ainsi a reconstituer, plusieurs années apres la
fermeture de cette fonderie, une cartographie précise des risques cancérogénes
auxquels étaient soumis les salariés selon les postes qu’ils occupaient et les espaces
qu'ils traversaient, la connaissance dont cet ancien délégué rend compte ici résulte d'un
long processus de collecte; elle s’est construite en plusieurs séquences, mais surtout
dans un contexte de tres forte conflictualité avec 'employeur autour des conditions de

travail.

La prise de conscience des dangers de I'amiante fut la premiere. Devant la reconstitution
réalisée par le Giscor93 du parcours d'une ancienne salariée de cette entreprise,
ouvriere au début des années 1960 au laminoir or, exposée parce qu’elle travaillait avec
des gants et sur un tapis d’amiante8?, M. B. réagit: « Et nous, comme des couillons a
I'époque - je me souviens, j'étais au CHS - on réclamait des gants en amiante pour les
fondeurs pour les protégersl. » M. A. prend le relais. Entré en 1974 dans I'entreprise, il
prend conscience des dangers de 'amiante par la presse de son organisation syndicale,
au milieu des années 1970. Il tente alors avec ses camarades une action dans la fonderie
pour obtenir le retrait de I'amiante :
« C’était suite & Amisol, soutenu par Antoinette®. En 77, j’ai pris deux jours de mise a pied.
On avait mené la bataille contre ’amiante. Le directeur nous avait dit “il n’y a plus d’amiante”.
On a été au magasin, on a demandé le livre [le registre comptable des fournitures], le
responsable du magasin a refusé. Et c’est comme ¢a qu’on a eu la mise a pied. La bagarre
juridique, ce n’était pas pour nous. Le taulier nous a dit “pourquoi vous ne vous battez pas

contre les cigarettes ?”, a 1’époque, il y avait une usine Seita a Pantin. » [M. A., entretien
collectif fonderie métaux précieux mars 2012].

La volonté d’étre informé sur les risques pris en travaillant se heurte souvent a la
résistance de l'employeur qui recourt alors aux modalités usuelles de répression
syndicale pour faire taire ce qui fait figure pour lui de subversion. L'évocation du réle du
tabac participe ici clairement a disqualifier l'intérét porté aux cancérogénes dans

I'entreprise et a faire diversion.

2.1.1.3. Entre minimisation et occultation

Au-dela du secret des procédés et des formes de répression patronales, un autre
mécanisme est a I'ceuvre dans les entreprises, plus insidieux, moins direct, qui contribue
a fabriquer de la méconnaissance sur les risques cancérogénes: la minimisation des

risques par I'entreprise, leur occultation, voire leur négation.

8 Reconstitution du parcours RBA PNO 11006 [Archives Giscor93].
& Entretien collectif fonderie métaux précieux mars 2012.

82 . .. L\ , . R . . , ..
M. A. évoque ici la lutte des ouvriéres d’Amisol, a Clermont-Ferrand relaté par Antoinette, I'une des publications de la CaT,
destinée particulierement aux femmes.
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M. Oubaali a exercé le métier de tblier retoucheur durant 22 ans, entre 1969 et 1992,
dans une vaste entreprise de lindustrie automobile comptant alors pres de
4 500 salariés, I'usine Chausson de Gennevilliers. Il intervient sur les voitures pour
souder des piéces manquantes et parfois, sur les chaines de montage avec des pinces a
souder ; il relate « qu’il y avait beaucoup de fumées de soudage dans 'atelier qui n’était
pas ventilé. Il portait un écran facial et des gants. Mais rien ne I'empéchait de respirer les
fumées [et] il s’est mis a vomir du noir, comme du goudron, quelques années apres avoir
quitté 'entreprise®? ». Le collectif d’experts du Giscor93 identifie, pour cette activité, une

longue exposition aux fumées de soudage.

La rencontre avec un ancien salarié de I'entreprise, responsable syndical CFDT, permet
de lever le voile sur une exposition tres spécifique a 'amiante, passée inapercue aux
yeux de ces experts84. Elle révele aussi les conditions dans lesquelles lui-méme a pris

conscience des dangers liés a ce cancérogeéne, fortement présent dans cette entreprise :

« Sur I’amiante et sa dangerosité, j’en ai pris conscience dans les années 70, parce que j’étais
militant politique, au PSU, et on se souciait un peu de I’environnement. Et aussi en 1974, je
crois, la Fédé de la métallurgie avait produit un petit fascicule sur ’amiante et ses dangers. Je
me souviens, je travaillais alors sur Saint-Quentin [dans 1’Aisne], qu’on avait eu une rencontre
avec la chambre patronale et que, tout fiers, on avait sorti cette brochure en disant “voila, faut
qu’on fasse attention dans nos entreprises”. C’était les patrons de la région qui étaient la, et on
s’était fait ridiculiser, ils nous disaient “¢a n’existe pas, I’amiante, il n’y a aucun danger, au
contraire c’est un produit d’avenir”. Je dois reconnaitre que pour moi, c’était une prise de
conscience plutdt théorique et que je n’avais pas le souci de regarder les produits que je
manipulais dans les années 70, 75.

Ce n’est que vers les années 80 que les choses sont devenues concrétes. Pourquoi ? Parce
qu’un camarade qui était mécanicien dans le méme atelier que moi, aux presses, Amar Ben
Tabet, avait constaté qu’on faisait remplacer les garnitures Ferodo qui étaient en Klingérite, un
mélange d’amiante et de caoutchouc, par d’autres produits beaucoup moins performants qui
s’usaient trés trés rapidement : sur les embrayages et les freins, il y a de gros disques, des
embrayages de 2 m de diamétre, les disques se frottent les uns sur les autres, pour embrayer ou
pour freiner et, a chaque fois, ¢a dégage de la poussiére, de la chaleur, et on doit les remplacer
réguliérement, au bout d’un millier d’heures. Amar s’est interrogé en disant “pourquoi on les
remplace pour mettre des trucs bien moins performants ?” et la maitrise nous avait répondu
“ben, parce que c’est I’administration, c’est I’Europe ou j’sais pas qui, qui change de régles et
voila c’est toujours pareil, ils nous cassent les pieds”.

On n’a pas eu véritablement des réponses jusqu’au jour [1994] ou Amar, qui faisait de la
course a pied, s’est rendu compte qu’il n’arrivait plus vraiment a courir, il a été voir son
docteur, il a eu des examens et on s’est rendu compte qu’il avait un poumon atteint et 1a, ¢a a
été collectivement un réveil, on s’est dit qu’il fallait que I’on regarde ce qui se passait dans cet
atelier ol il y avait toute cette poussiére®. »

& Reconstitution du parcours AVI ONC 09008 [Archives Giscor93].
84 .
Se reporter au chapitre 6.

85 . . s . s . .
Bernard Massera, intervention dans le cadre du séminaire « Des formes concurrentes ou complémentaires de I'expertise ?
Mobilisations et production de connaissances pour l'intervention », 12 décembre 2014, Paris Dauphine.
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Ce témoignage décrit finement les formes de perception des dangers de 'amiante et
I'importance du positionnement social dans la compréhension du danger. Informé des
risques cancérogénes liés a 'usage de cette fibre par I'intermédiaire des organisations
politiques et syndicales auxquelles il est affilié, Bernard Massera n’en a toutefois qu'une
compréhension « théorique » et n’a guére d’arguments a opposer aux employeurs lors
de la rencontre régionale a laquelle il participe, a leur déni et a leur ironie. Renvoyé a sa
place dans la division sociale du travail, son questionnement est disqualifié : douter de
I'amiante « produit d’avenir », c’est se mettre en marge du progres, de la modernité®® et
fragiliser 'emploi. La découverte d’'un cancer broncho-pulmonaire chez un collégue,
prés de 20 ans plus tard, provoque une rupture, un « réveil », dans la représentation des
poussiéres et de leurs effets : la prise de conscience jusqu’alors théorique prend soudain
sens et léve le voile sur la stratégie d’occultation de I'employeur. Si le remplacement des
matériaux de friction par d’autres de moins bonne qualité avait pu heurter la rationalité
des mécaniciens en charge de l'entretien des presses, il correspondait en fait a de
nouvelles obligations pour les employeurs - l'abaissement des valeurs limites
d’exposition a l'amiante depuis le décret de 19778 - qui confirmait les risques
sanitaires liés a I'inhalation de ces poussiéres. L'employeur n’en a pourtant pas informé
ses salariés®. Amar Ben Tabet se rappelle d’ailleurs qu’il «n’y avait jamais eu
d’évaluation de 'empoussierement dans I'atelier d’emboutissage®. Les presses étaient
dépourvues de systeme susceptible de pouvoir récupérer ces poussiéeres trés volatiles.
Elles se déposaient partout, se confondant avec la couleur grise des machines? ». Aux
questions posées par les syndicalistes, les cadres de la maitrise rétorquent par
I’évitement, convoquant le non sens de regles qui s’édictent bien loin des lieux de travail

et ne correspondent a aucune réalité.

Saisis dans cette relation de subordination a 'employeur, les salariés le sont également
dans une organisation du travail dont ils ne maitrisent pas les tenants et les
aboutissants, au sein de laquelle ils n’occupent qu’'une fonction parcellaire et ne
maitrisent qu'un savoir partiel. Ce qu’André Gorz nomme la « division macro-sociale du

travail®! », celle qui maintient a distance des salariés les procédés de production, les

& Céline Pessis et al., (dir.), Une autre histoire des « Trente Glorieuses ». Modernisation, contestation et pollutions dans la
France d’apres-guerre, Paris, La Découverte, 2013,

8 La valeur limite d’exposition est fixée en 1977 a 2 fibres/cmg, puis régulierement abaissée pour atteindre, en 1996, 0,1f/cm3.
Elle est de 0,01f/cm’ depuis le 1" juillet 2015 (décret de juin 2011).

® plusieurs salariés de cette entreprise, atteints de maladie sprofessionnelles liées a I'amiante, gagnent d’ailleurs des
décisions en faute inexcusable de I'employeur sur ce fondement.

¥ Cette situation n’est pas isolée : lorsque la question de I'amiante est fortement médiatisée en 1995, c’est aussi pour
constater, comme un reportage d’Envoyé spécial en rend compte, que la réglementation de 1977 n’est pas ou tres peu
appliquée. Voir Envoyé spécial du 28 septembre 1995, France 2 (cité par Emmanuel Henry, Amiante, un scandale..., ouvr. cité,
2007, p. 115). Voir également Jean-Claude Devinck, « Les racines historiques de I'usage controlé de I'amiante (1947-1977) »,
dans Anne-Sophie Bruno et al. (dir.), La santé au travail, entre savoirs et pouvoirs (19°-20° siécles), Rennes, PUR, « Pour une
histoire du travail », 2011, p. 254.

% Bernard Massera et Daniel Grason, Chausson : une dignité ouvriere, Paris, Editions Syllepse, 2004, p. 109.

% André Gorz, Métamorphoses du travail. Critique de la raison économique, Paris, Gallimard, « Folio/essai », 2004, p. 97.
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fournisseurs : « Chaque travailleur, groupe de travailleurs et unités de production, ne
peut maitriser qu’'une fraction du savoir mis en ceuvre dans les usines®?.» Comme

I'analyse Gilbert Mury, a propos des accidents du travail :

« En échange de son salaire, le systéme actuel demande au travailleur de se soumettre aux
conditions matérielles de son métier. On ne lui laisse le choix, ni des emplacements sur lesquels
seront installées les machines, ni des machines elles-mémes, ni des outils qu’on met entre ses mains.
Les espaces ot il faut circuler, les masses qui passent dangereusement au-dessus de sa téte, les
engins qui permettent le transport, la manutention ou le levage ne sont pas de sa propriété ; ils

échappent par conséquent a son pouvoir d’organisation3. »

Dans ce contexte, les conditions d’accés a la connaissance, mais aussi de résistance aux
contaminations, au sein des murs de I'entreprise, sont fortement contraintes. Le cas de
M. Boutef, I'un des plus jeunes patients du Giscor93, peut l'illustrer. Ces quinze dernieres
années, il est ouvrier dans une entreprise de fabrication de moteurs d’avion - une
multinationale -, et travaille au secteur fusion, au sein de la fonderie, dans un univers ou
sont présents de multiples cancérogénes. Il découpe les lopins de métal destinés a étre
fondus et en soude les chutes; il découpe et pose des bandes de fibres céramiques
réfractaires sur des moules; il coule le métal dans différents types de four qu’il doit
également nettoyer ; il démoule les piéces de métal de leur moule en fibres céramiques,
il casse la carapace de fibres avec un marteau. Dans ce cadre, il « a pu étre exposé a
I'amiante, aux fibres céramiques et a la silice (cristobalite) ainsi qu’aux poussieres
métalliques (cobalt, nickel, chrome, etc.)% », estime le collectif d’experts du Giscor93. La
reconstitution de son parcours s’est réalisée grace a ses collegues, M. Boutef étant
décédé en quelques jours d'un cancer fulgurant, en 2013, a I'age de 34 ans. L’acces a ses
archives personnelles - il était élu CHSCT - permet de confirmer ces expositions. Elles
rendent également compte des inquiétudes qu’il a pu, avec ses colleégues, exprimer a

I’égard des risques encourus au cours de 'activité de travail.

Leurs interpellations lors des séances de CHSCT apparaissent en effet constantes dés les
premiers rapports disponibles, en 2002. L’abondance de poussiéres, par exemple, est
constamment dénoncée. L’inquiétude est surtout dirigée contre les fibres céramiques et
leurs poussiéres « que l'on voit a 'ceil nu». Les élus CHSCT évoquent les systémes
d’aspiration bouchés par les fibres, demandent un lieu de stockage pour les rouleaux de
fibres avant de réclamer « I'abandon rapide des fibres céramiques dans les procédés de
fabrication % ». Selon eux, le risque d’exposition existe, méme en portant les
équipements de sécurité. D’ailleurs, les cagoules ventilées que doivent porter M. Boutef

et ses collegues sont stockées dans I'atelier méme, elles « sont infectées et, quand la

2 1bid.

% Gilbert Mury, Le sang ouvrier. Les accidents du travail, Paris, Editions du Cerf, « Objectifs », 1974, p. 7.
% Résumé d’expertise de RBA PNO 13046, décembre 2013 [Archives Giscor93].
% Rapport ChscT fonderie du 13/06/2005, p. 20 [Archives privées Mme Boutef].
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personne porte une cagoule, elle en respire encore plus’ ». Le président du CHSCT
tempére en affirmant la moindre nocivité de la nouvelle marque de fibres, dites
«vertes». Un élu s’en inquiete: « Nous en mangeons beaucoup plus parce qu’elle
s’effrite beaucoup plus [...] et nous en mangeons 10 fois plus a la sortie du four, je ne sais
pas si c’est mieux [que la standard]. » « Nous n’en savons rien®’ », lui répond le médecin
du travail. La retranscription de la derniere séance de CHSCT a laquelle participe
M. Boutef éclaire les termes du «dialogue social» au sein de ces institutions
représentatives du personnel. Le bref extrait ci-apreés, consacré a la revendication -
récurrente - d'un systéme d’aspiration, dont l’achat est renvoyé a 'année suivante, en

rend compte pour une part:

M. Boutef. Ils travaillent donc sans aspiration jusqu’a 2012 ?

Le président. Etant donné le niveau d’exposition, cela ne parait pas... il y a un renouvellement d’air dans la
cabine. [...]

Elu 2. C’est un probléme de coit ? De quoi ?

Le président. Oui, on est obligé de cadencer nos investissements. [...]

M. Boutef. Avant que les machines arrivent et qu’on les achéte, les ouvriers ont été sondés, ils ont dit que tout
était bien sauf ’aspiration et qu’il faudrait une aspiration dans le montage du projet. Il a été répondu
que I’on verrait cela apres et les étuves ont été installées sans aspiration. On I’avait demandé des le
début mais vous, vous étes en train de me dire que cela n’a jamais été porté a votre connaissance,
que ce n’était pas prévu comme cela et qu’on peut laisser aller. La fibre peut se balader dans
’atelier, c’est négligeable. [...]

Président. Si I’on constate que I’on est trés inférieur au seuil, on est dans I’EPI [équipements de protection
individuelle]. [...]

Elu 2. Sauf que I’on n’additionne pas les différents produits pour quelqu’un qui va travailler a ’emballage,
en fusion, en décochage. On ne fait pas des analyses sur tous les produits qu’il respire et le mélange
qui est absorbé par I’individu. C’est pour cela que des personnes sont venues nous voir pour nous
demander s’il était possible d’avoir une aspiration [...].

[La discussion se poursuit sur le nettoyage des fours et la revendication, la encore, d’une aspiration. Le

président refuse ou renvoie au calcul du taux d’empoussiérement.]

Président. C’est simple, ¢’est d’aller dans un autre secteur. [...] Ce sont des opérations qui sont effectivement
difficiles et salissantes. [...] S’ils ne veulent plus faire ce nettoyage et si I’opération de nettoyage est
insupportable, vous pouvez aussi chercher un poste ou vous...

Elu 1. On ne parle pas d’un cas particulier, on parle de 3 équipes qui font le nettoyage tous les lundis. [...]

Président. Aujourd’hui, on est dans un nettoyage en combinaison avec EPI. Mettre une aspiration qui suive
I’opérateur pendant 1’opération de nettoyage ne parait pas simple. Il y a des aspirateurs, on n’a pas
trouvé la solution technique. [...]

M. Boutef. Si vous voulez connaitre la pertinence de 1’aspiration, vous n’avez qu’a passer 1’été quand le soleil
traverse 1’atelier et vous verrez beaucoup de particules en suspension. Vous dites que vous ne
pouvez pas le faire, mais vous ne pouvez pas non plus jouer avec notre santé. Il y a d’autres
réponses que de changer de secteur’.

Ce bref échange témoigne bien du conflit d’'intérét sous-jacent aux questions de santé et

sécurité au travail. L’antagonisme fondamental entre salarié et employeur s’explique en

% Rapport CHscT fonderie du 23/03/2006, p. 64 [Archives privées Mme Boutef].
7 Ibid., p. 41-42.
% Rapport CHscT fonderie du 07/07/2011, p. 51 et suivantes [Archives privées Mme Boutef].
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partie parce que « dans son rapport avec I'employeur, le travailleur n’engage pas un
élément distinct de sa personne, il engage sa personne méme. Il ne met pas en jeu ce
qu’il a, mais ce qu’il est® ». Les questions posées par M. Boutef et ses collégues
témoignent d’une réelle prise en compte des risques liés aux poussiéres et au caractere
potentiellement dangereux des produits inhalés par les ouvriers en fusion. L’aspiration
a la source qu’ils revendiquent est prévue par les textes qui définissent une hiérarchie
des modes de prévention, la substitution du produit dangereux intervenant en premier
ressort, la protection individuelle [EpPI] en dernier!®, En remettant en cause les modes
de calcul des valeurs limites d’exposition - les « seuils » dans cet extrait -, ils réalisent le
décalage qui existe entre leur situation réelle de travail, les exposant a un « mélange » de
produits, et les normes existantes ne considérant les produits qu’isolés les uns des
autres. La réponse de I'employeur porte, elle, sur les colits, la nécessité de les répartir
dans le temps, le respect des valeurs limites d’exposition professionnelle (VLEP) qu'il
instrumentalise comme mode de protection!?!, et renvoie les ouvriers travaillant au
nettoyage des fours a une responsabilité individuelle, celle de changer de secteur si les
conditions s’averent trop dures pour eux. Il rappelle ainsi crument les régles du « jeu »
dans l'entreprise: l'existence d'un rapport de force irréductible, a l'avantage de

I'employeur, et la faible marge de manceuvre des salariés.

Si les délégués de CHSCT ont obtenu depuis 1974, dans les textes, un renforcement de
leur pouvoir et un élargissement de leurs missions'?, Sonia Granaux précise aussi que
«la dynamique législative et institutionnelle des CHSCT vers plus d’autonomie ne
recouvre pas leur dynamique réelle'®® ». Et que sans l'existence de mobilisations
sociales en dehors de cette instance, les possibilités des délégués restent limitées a leurs
interventions orales sans impact immédiat pour la prévention des salariés'%. M. Boutef
et ses collegues ont beau s’inquiéter sur les risques qu'’ils subissent, protester contre

leurs expositions, revendiquer les moyens de leur protection, ils n’ont pas le pouvoir de

» Luigi Mengoni, cité par Alain Supiot, Critique du droit..., ouvr. cité, 2002 [1994], p. 58.

1% Notamment la loi n°91-1414 du 31 décembre 1991 modifiant le code du travail et le code de la santé publique en vue de
favoriser la prévention des risques professionnels et portant transposition de directives européennes relatives a la santé et a
la sécurité au travail.

101 N . \ . . . . . .
En matiére de cancérogéne, il n’existe pas de seuil en dessous duquel le risque n’existe pas. Les VLE ne sont pas des seuils

d’innocuité mais correspondent a des compromis politiques. Lire a ce sujet Emmanuel Henry, ouvr. cité, 2017.

192 | e décret du 1" avril 1974 renforce I'effectif de la délégation salariale et ajoute aux missions du CHs (que sont les enquétes

apres accident du travail ou maladies professionnelles) « le droit de proposer des initiatives portant sur les méthodes et
procédés de travail et d’ceuvrer pour la recherche de méthodes et de procédés de travail “plus srs”. » Sonia Granaux, Les
Comités d’hygiéne, de sécurité et des conditions de travail (CHscT) dans les établissements de fabrication de produits chimique.
Etude comparative des pratiques d’une institution de santé au travail méconnue, thése pour le doctorat en sociologie, EHESS,
novembre 2010, p. 38. L’élargissement de ces missions a pu éroder certaines attributions des commissions pour I’'amélioration
des conditions de travail (AcT) mises en place dans les grandes entreprises comme en témoigne par exemple Christian
Corrouge : Christian Corrouge et Michel Pialoux, Résister a la chaine. Dialogue entre un ouvrier de Peugeot et un sociologue,

Marseille, Editions Agone, « Mémoires sociales », 2011, p.69.

1% 5onia Granaux, Les Comités d’hygiéne..., thése citée, 2010, p. 78.

104 . . ., , . ., . s
Les interventions des élus lors des séances des CHscT, consignées dans les rapports, peuvent toutefois représenter un

support inestimable ensuite, en cas de démarche de reconnaissance en maladie professionnelle et de faute inexcusable de
I’'employeur.
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déterminer leurs conditions de travail. Juste celui, comme leur indique I'employeur, de
s’extraire de ce travail. Le risque du chémage peut alors prendre le pas sur le risque du

cancer comme les pages suivantes en rendront compte.

A rebours de travaux qui mettent I'accent sur le déni viril des risques, le déni du danger
ou la recherche de primes, on considere plutét que « dans ce contexte de forte asymétrie
entre les partenaires sociaux, les salariés n’ont bien souvent que la solution du
consentement, qui ne peut étre lue pour de la résignation ou de la passivité1 », Il n’est
alors pas surprenant, dans ce contexte contraint, que la prise de conscience du danger
s'impose surtout lorsque la mort survient parmi les (anciens) salariés. Le déces soudain
et prématuré de M. Boutef a ainsi constitué un traumatisme parmi ses collégues, dont
I'onde de choc nourrit aujourd’hui le contentieux entre la famille du défunt, son
employeur et la CPAM, ces deux derniers refusant de reconnaitre le lien entre le déces de
ce jeune fondeur et son travail. Dans ce contexte, plusieurs collegues de M. Boutef osent
témoigner de leurs conditions de travail dans des attestations produites au tribunal,
prenant ainsi le risque d'une confrontation avec leur employeur, « pour que ¢a change ».
Mais le plus souvent, compte tenu de l'effet différé des cancérogenes, la pathologie
cancéreuse survient a un age plus avancé: les salariés ne parviennent souvent a
« compter leurs morts » (voir encadré ci-dessous) - et donc a prendre réellement
conscience du péril - qu’apres la fermeture de leur entreprise, a condition d’étre restés

en contact.

Cette évocation des rapports de force au sein de ces grandes entreprises et des formes
d’entrave au savoir permet de mesurer en creux la faiblesse des moyens et I'étroite
marge de manceuvre de salariés travaillant dans des entreprises de taille moins
importante, majoritaires dans le tissu industriel de la Seine-Saint-Denis et, partant, leur
ignorance des risques cancérogenes auxquels ils ont été confrontés. Saisis dans cette
relation de subordination a leur employeur, les patients ne peuvent pour autant
soupconner que le risque cancérogeéne soit un risque « acceptable », normalisé, intégré

au processus de travail, autorisé par la loi.

Compter les morts
Dans une émission radiophonique consacré a « Henri Pézerat, 'homme de I'amiante : le temps des prises de
. 106 . . . , . .

conscience™ " », Josette Roudaire, ancienne ouvriére d’Amisol, relate la rencontre avec ce toxicologue par
lequel elle et ses colléegues ont appris que I'amiante était cancérogene : « Il était trés pédagogue. Il nous a fait
compter les morts depuis la fermeture de I'usine. Il a fallu compter et on s’est rendu compte. » On retrouve
cette notion de « compter ses morts » comme mode de prise de conscience d’un risque cancérogene collectif,
dans d’autres collectifs de travail. Prés de Lyon, par exemple, la verrerie de Givors ferme ses portes en 2002

105 Anne-Sophie Bruno et al., « La santé au travail. Regards comparatistes sur I'historiographie récente », dans Anne-Sophie

Bruno et al. (dir.), La santé au travail, entre savoirs et pouvoirs (19°-20° siécles), Rennes, PUR, « Pour une histoire du travail »,

2011, p. 27.

106 |nes Léraud et Guillaume Baldy, Sur les docks, France Culture, 31 mars 2010.
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dans un climat de forte tension sociale. Les anciens verriers continuent de se voir, se retrouvent pour boire un
verre : « Un jour, on était chez nous, avec quatre verriers, et quelqu’un est venu nous annoncer un décés. A

. . B .y . ST . . . 107
chaque fois, quelqu’un venait annoncer un décés. Et j'ai eu un déclic, je leur ai dit “ce n’est pas normal 1”

»
L’intuition de la femme d’un verrier, militant syndicaliste, a conduit celui-ci a entamer une enquéte a I'appui du
fichier des adhérents de la mutuelle dont il était le vice-président : celle-ci a révélé un taux important de déces
et de maladies, elle a été le point de départ d’'une mobilisation pour la reconnaissance des risques
cancérogenes dans le travail verrier et celle des maladies d’origine professionnellelog. Il en est de méme a
Nantes, suite a la survenue d’un cancer chez deux dockers, Robert Guérin, docker a Saint-Nazaire et Jean-Luc
Chagnolaud, secrétaire du syndicat CGT des dockers de Nantes. Celui-ci cherche a comprendre et, avec ses
camarades, lance une premiére enquéte auprés des dockers : sur 243 contactés, 85 ont signalé étre atteints
d’'une maladie grave, surtout cancéreuse, et 43 étaient décédés'®. Dans le cas des vétérans des essais
nucléaires frangais, c’est également la création d’une association, ses interventions publiques et la mise en
visibilité de personnes malades, qui ont participé « d’un processus de réalisation du probléeme des
conséquences sanitaires des essais nucléaires » chez de nombreux vétérans et que « la question d’un lien
possible entre leur expérience militaire et leur état de santé s’est posée110 ».

2.1.2. Des risques cancérogenes supposés sous controle

Au fil des échanges avec les patients, dans I'espace décousu des conversations, se
révelent de nombreux problemes de santé liés au travail, dans leur trajectoire
personnelle ou dans celles de leur entourage proche, conjoint-e, enfants, fratrie. Des
mots, des expressions reviennent souvent pour justifier les changements de poste,
d’emploi, les arréts maladie : « C’était trop dur », « usant », « difficile », « je n’y arrivais
plus », « on ne pouvait pas tenir longtemps ». Le cadre de travail peut donc étre ressenti
comme un espace de risques, de nuisances. L’accident est toujours possible, la fatigue et
I'usure incontournables, les conditions de travail parfois éprouvantes. Ouvriers en
fonderie, peintres en cabine ou en milieu confiné, soudeurs, ouvriers du nettoyage et de
la maintenance, ils sont nombreux a faire part de chaleurs extrémes, d’odeurs fortes et

suffocantes, de poussieres irrespirables.

Un peintre en batiment évoque les portes qu’il décapait au chalumeau avec de fortes
odeurs de peinture briilées, ses narines « qui prenaient la couleur des peintures
utilisées!!! » lorsqu'il travaillait au pistolet. Un autre relate que les odeurs de peinture et
de solvants étaient tellement fortes et insupportables qu’il était « obligé de s’arréter de
travailler toutes les deux heures!'? ». Un patient a monté des silos destinés a stocker de
la potasse, il dit que « cette substance brilait la peau et faisait tomber les cheveux », a tel

point qu’il a abandonné ce travail. Devenu ajusteur d’entretien, il intervient dans des

197 Entretien avec Mercedes Cervantes, octobre 2012.

108 pascal Marichalar, Qui a tué..., ouvr. cité, 2017.

199 Marie Kayser, « La mobilisation d’une profession, entretien avec Gilles Rialland, Christian Zimmer et Patrick Dubreuil »,
Pratiques, n° 76, janvier 2017, p. 14-17. Christophe Coutanceau, « Reconstitution des conditions de travail et des expositions
cancérogénes a partir de la mobilisation collective : conception et réalisation du programme Escales », La revue du CURAPP,
Villeneuve d’Asq, Presses universitaires du Septentrion, « Paradoxa » (sous presse).

10 vannick Barthe, « Cause politique... », art. cité, 2010, p. 86.

111 peconstitution du parcours RBA PNO 09031 [Archives Giscor93].

112 peconstitution du parcours AVI ONC 09083 [Archives Giscop93].
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centrales nucléaires et thermiques, a proximité d’autres corps de métier. Des grilles
séparent les différents niveaux d’intervention, lui se situe en bas, sur le « plancher des
vaches » : il recoit tout ce qui tombe, les étincelles et les poussiéres (notamment
I'amiante provenant du calorifugeage des tuyaux) et travaille comme «dans le
brouillard!® ». Un carrossier se souvient s’étre évanoui tellement I'atmosphére de
travail était chargée en poussiéres: il ponce, il gratte, il soude, il trongonne, il utilise du
diluant, de la fibre de verre, il respire également les gaz d’échappement émanant des
voitures et les effluves de peinture!!*. Un forgeron se souvient de I'atelier de découpe et
de finition, « de loin le secteur le plus pénible », pour la poussiere et parce qu'il a en
permanence le visage et les mains « noirs ». Méme aprés une semaine de vacances, il lui

arrive de se moucher « noir » et de recracher des poussiéres noires, ajoute son épousel’s,

Mais le fait qu'un procédé habituel et routinier de travail ait intégré un risque de
contamination mortelle a long terme dépasse I'entendement de la plupart des patients.
D’une part, certains dispositifs ont pu leur donner le sentiment d’étre protégés et,
d’autre part, ils n'imaginent pas que '’employeur échappe au droit commun qui encadre

I'organisation sociale et interdit d’attenter a la vie d’autrui ou de la mettre en danger!?.

2.1.2.1. Llillusion d’étre collectivement protégés

Dans les récits rétrospectifs qu’ils font de leur travail, il arrive que les (anciens) salariés
mentionnent l'existence, au coeur de conditions de travail pénibles, de pratiques ou
d’'instruments qu’ils assimilent a des dispositifs de protection. Exposés régulierement ou
fortement aux poussiéres, plusieurs salariés évoquent ainsi la ou les bouteilles de lait
que leur donnaient la direction ou le médecin du travail pour nettoyer I'organisme. Un
tolier travaillant entre 1968 et 1972 dans une carrosserie pour transformer des
camionnettes en véhicules pour commerc¢ants décrit ainsi des conditions de travail
«infernales » : «l'atelier était rempli de poussiére, avec une couche de 5 cm de
poussiére par terre», 'employeur leur donnait deuxlitres de lait par jour!!”.Un
pistoleteur en peinture travaillant dans une entreprise de fabrication de meubles
métalliques entre 1962 et 1980 relate des « conditions de travail tres, trées mauvaises,

dans un atelier tres vétuste » ; 1a encore, 'employeur leur donnait a boire du lait!8. Dans

113 Reconstitution du parcours AVI ONC 09079 [Archives Giscop93].

14 peconstitution du parcours RBA PNO 10006 [Archives Giscor93].

115 Reconstitution du parcours RBA PNO 10008 [Archives Giscor93].

L'article 221-5 du Code de procédure pénale stipule ainsi que «le fait d’attenter a la vie d’autrui par I'emploi ou
I'administration de substances de nature a entrainer la mort constitue un empoisonnement [...] puni de trente ans de
réclusion criminelle ». Et I'article 221-6 que « le fait de causer [..] par maladresse, imprudence, inattention, négligence ou
manquement a une obligation de prudence ou de sécurité imposée par la loi ou le réglement, la mort d’autrui constitue un
homicide involontaire puni de trois ans d’emprisonnement et de 45 000 euros d’amende » et cing ans d’emprisonnement et
75000 euros d’amende « en cas de violation manifestement délibérée d’une obligation particuliere de prudence ou de
sécurité imposée par la loi ou le réglement » [Source : Légifrance, consulté le 5 octobre 2016].

117 peconstitution du parcours AVI ONC 09051 [Archives Giscop93].

118 peconstitution du parcours AVI ONC 03004 [Archives Giscop93].
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les années 1980 encore, un préparateur de commandes dans une entreprise de
fabrication de médicaments, « essentiellement des cires dépilatoires», décrit « une
atmosphere difficilement supportable (odeurs tres fortes, beaucoup de vapeur). Il lui
était conseillé de boire troislitres de lait par jour!'® ». Bernard Massera, militant
syndical a Chausson dans les années 1980, évoque lui aussi ces « protections
illusoires!?’ » auxquels ses camarades et lui ont pu croire :

« On le revendiquait, le lait ! On 1’avait obtenu pour les gars qui travaillaient en cabine de

peinture, au sablage, 1a ou il y avait beaucoup de poussiéres. » [Entretien avec Bernard
Massera, mars 2017]

Le lait n’est pas la seule substance qui fait figure de « contrepoison » ou de diversion!?1,
Face aux risques, ces « drogues empiriques » - pour reprendre les termes du docteur
Guy Hausser en 1937 - ont pu étre percues comme des remeédes protecteurs,
puisqu’elles étaient fournies par I'employeur ou le médecin d’entreprise. Claude Veil
note en 1964 qu’elles ont une « fonction magique'?? ». Elles ont pu contribuer sur le
moment a anesthésier la vigilance des salariés et peuvent faire obstacle, des années plus

tard, aux possibilités de penser le lien entre son travail et son cancer.

Le lait comme contrepoison, une légende tenace

L’'usage du lait comme moyen de prévention des maladies liées aux poussiéres et aux vapeurs est une pratique
ancienne et répandue a la fin du XIX® siecle, dans les mines et dans I'industrie.C’est d’ailleurs un vrai poste de
dépenses dans les industries : dans les années 1930, « dans certains grands établissements, la dépense s’élevait
a plus d’1 million de francs par an'® », relate Jean-Claude Devinck. La croyance en ses vertus est fortement
partagée par les ouvriers. Ainsi, lors des grandes réformes du Front populaire, « le lait figurait en bonne place
sur les cahiers de revendication de délégués d’usine » : face au plomb, au benzol, aux peintures, aux vernis, au
caoutchouc, les ouvriers exigeaient leur litre de lait quotidien124

Pourtant, des 1890, Henri Poincaré estime que « c’est a tort qu’on a conseillé comme moyen prophylactique de
boire du lait pendant le travail, car non seulement il n’est pas un véritable antidote et ne servirait au fond que
d’aliment, mais par son séjour a |'usine deviendrait un véhicule actif du poison125 ».

En 1936, le Conseil d’hygiene et de salubrité de la Seine affirme que « le lait ne constitue pas un antidote au
saturnisme [..] et son emploi risque d’entretenir un état d’esprit qui donnerait une fausse sécurité " ».

119 peconstitution du parcours AVI ONC 02021 [Archives Giscop93].

120 Entretien avec Bernard Massera, mars 2017.

2 Un tapissier employé chez Simca au début des années 1950 décrit son activité de sellier garnisseur sur les chaines

automobile : il utilise quotidiennement de I'essence de tapissier (encore appelée essence F) pour détacher le tissu. Pour
gagner du temps et conserver une main libre pour clouer d’'une main et tendre le tissu ou le cuir de I'autre, il place des clous
dans sa bouche et les prend un a un a I'aide de son marteau aimanté. Il est prévu qu’en cas d’ingestion accidentelle d’un clou,
il se rende immédiatement a I'infirmerie : « On nous donnait des queues de poireaux cuites pour éviter la perforation et pour
évacuer. » Reconstitution du parcours AGR URO 10002 [Archives Giscop93].

12 Claude Veil, Hygiéne mentale du travail, Paris, Le Francois, 1964. Cité par Pierre Logeay et Charles Gadbois, « Les astreintes
psychiques... », art. cité, 1990.

12 jean-Claude Devinck, La création de la médecine du travail en France 1914-1946, Paris, UNSA-Education, 2002, p. 98-99.
Ibid.

Henri Poincaré, dans le cadre du Congrés pour I'avancement des sciences de 1890, cité dans Ministére du Commerce, de

I'industrie, des postes et des télégraphes, Les poisons industriels, Paris, Imprimerie nationale, 1901, p. 60.
126

124

125

Guy Hausser, « La distribution de lait peut-elle prévenir les maladies professionnelles ? », Archives des maladies
professionnelles, t. 1, n°® 1, mars-avril 1938, p. 34.

130




SE SAVOIR EXPOSE AUX CANCEROGENES : UN PROCESSUS COMPLEXE

Intervenant un an plus tard sur Radio Paris dans une émission radiophonique de prévention des maladies
professionnelles, le docteur Guy Hausser en dénonce 'usage et prévient que « ce n’est que par I'observation
des principes généraux d’hygieéne et non par I'administration de quelques drogues empiriques que nous
obtiendrons la disparition de maladies professionnellesm. »

La Commission d’hygiéne industrielle (CHI) lui commande en 1938 un rapport sur « I'utilité de la distribution de
lait dans les usines'*® », suite auquel elle livre cette conclusion :

« - le lait n’est en aucun cas un contre poison pouvant prévenir les affections d’origine professionnelle ;

- la consommation de lait, comme de tout autre boisson ou aliment, peut étre dangereuse dans les locaux ou
les ouvriers sont exposés a des substances toxiques ;

- la prévention des maladies professionnelles ne peut étre acquise par la distribution d’aliments, de liquides ou
de drogues quelconques ;

- les affirmations contraires constituent un danger certain, car elles entrainent des illusions de sécurité
trompeuses et elles risquent de faire délaisser les véritables précautions d’ordre technique ou médical . »
Pour autant, I'usage du lait comme contrepoison se poursuit jusqu’aujourd’hui dans certains secteurs
d’activité™. Lors des élections présidentielles de 1974, le candidat écologiste René Dumont dénongant les
conditions de travail que vivent les immigrés de l'usine Blindex a Marseille, s’alarme méme qu’« un groupe
d’ouvriers immigrés travaillent dans le plomb sans méme qu’on leur donne le lait nécessaire comme
contrepoisonm. » Frédéric Décosse relate qu’au milieu des années 2000, « les saisonniers chargés d’appliquer
les pesticides rapportent qu’ils boivent systématiquement du lait aprés le traitement », pour certains d’entre

. . . 132
eux, il est censé agir « comme une purge "~ ».

D’autres modalités ont contribué a ce que des patients mettent le risque cancérogéne a
distance, comme l'existence d’'une surveillance médicale renforcée (SMR), dispositif
prévu dans le cadre de la prévention des CMR133. M. Ferroti a travaillé comme fraiseur
dans une entreprise d’'usinage de graphite. Il est décédé a 47 ans d’un cancer fulgurant,
apres avoir été exposé fortement aux HAP et a quatre autres cancérogenes. Sa femme
raconte :
« 11 se mouchait noir, il crachait noir, il avait des fibres de carbone qui sortaient de ses doigts,
tout ce qu’il touchait devenait noir, méme les cahiers d’école de ses filles. Je lui disais “change
de boulot”, mais il me répondait toujours “t’inquiéte pas, je suis suivi de pres”. Il avait droit
tous les ans a une radio et a des analyses d’urine. En fait, on les conditionne a croire qu’ils sont

en sécurité parce qu’ils ont un suivi médical, mais ce n’est pas vrai. Il pensait qu’il était
protégé, en fait on ’endormait. » [Journal de terrain, aotit 2011]

27 cité par Jean-Claude Devinck, La création de la médecine, ouvr. cité, 2002, p. 99.

128 Guy Hausser, « La distribution de lait... », art. cité, mars-avril 1938, p. 34.

29 Compte rendu de la réunion du 20 mai 1938 de la Commission d’hygiéne industrielle du ministere du Travail », Archives

des maladies professionnelles, T 1, n° 4, septembre-octobre 1938, p. 274.

130 . . ;. . N . . . s
Un article récent rend compte d’une expérience menée auprés d’enfants alimentés en calcium pour éviter leur

empoisonnement au plomb, témoignant de la pérennité de cette hypothése du lait protecteur contre le plomb : Morri E.
Markowitz et al., « A Randomized Trial of Calcium Supplementation for Childhood Lead Poisoning », Pediatrics, Vol. 113, n° 1,

janvier 2004, e 34-39.

131 . . . . . ., . .
Je  remercie Renaud Bécot de m’avoir indiqué ce clip de campagne, accessible sur

www.youtube.com/watch?v=pBPbyUmeDAc [consulté le 5 juillet 2017].

132 Erédéric Décosse, Migrations sous contréle. Agriculture intensive et saisonniers marocains sous contrat “OMI”, thése pour
le doctorat en sociologie, EHESs, 2011, p. 419.
' Articles du Code du Travail R 4412-59 a R 4412-93.
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La notion de prévention, telle qu’elle est définie dans l'espace médical et sanitaire,
recouvre trois réalités tres différentes: les préventions dites primaire, secondaire ou
tertiaire. Seule la premiére a pour objectif de soustraire les personnes aux risques
qu’elles encourent. La seconde vise a détecter le plus précocement possible les maladies,
la troisieme a faciliter I'accés aux dispositifs de réinsertion quand la maladie est la. La
polysémie du terme prévention peut donc étre source d’intenses malentendus pour les
non-initiés!34. M. Ferroti, assujetti a des dépistages réguliers, se sentait protégé et a pu
considérer que les risques auxquels il était confronté étaient « sous contréle ». Cette
« surveillance » médicale n’a toutefois pas permis de détecter son cancer du poumon qui,
évoluant a bas bruit, s’est prolongé en métastases. Identifié trés tardivement, il
I'emporte en moins de 20 jours. Parce qu’elle se situe a distance du travail de son mari et
en pergoit les stigmates corporels, la femme de M. Ferroti a entretenu une vigilance
constante a I'égard des nuisances subies par son mari et mesure le role annihilateur joué
par ce dispositif de surveillance. Cette situation fait écho a celle rencontrée par Jean-
Noél Jouzel sur un autre terrain, celui des mobilisations contre les dangers des éthers de
glycol. Un salarié d’IBM France, militant CGT, relate rétrospectivement ainsi ce qui a pu

faire obstacle a leur vigilance :

« On savait que c’était des produits dangereux, on savait qu’on était suivis médicalement de facon
particuliére, au niveau du CHSCT. Mais on restait, nous, un petit peu, enfin... pas trés agressifs au
niveau de la défense, dans le sens ot on se disait “ben, on est bien suivis, il y a des choses qui sont

faites”, hein, bon, on était bien dans notre cocon, quoi, bon, je schématisel35. »

Enfin, le port d’équipements de protection individuelle (EPi) peut représenter la
modalité de protection par excellence. Dans le cadre de son travail, M. Mouss, par
exemple, porte le plus souvent des gants, une combinaison blanche et une cagoule a
adduction d’air. Sableur, il travaille au sein de grandes cuves métalliques, ayant le plus
souvent servi de réservoir a combustible ou de mélanges pour la fabrication
pharmaceutique, pour en décaper les parois avant qu’elles ne soient de nouveau peintes
avec un traitement anticorrosion. Il sable a la grenaille!3®, une activité en milieu confiné
qui dégage beaucoup de poussieres, au sein desquelles se mélent les anciens
revétements, les anciens joints en amiante et les traces des produits conservés dans ces

cuves. Dans sa tenue dite « de cosmonaute », il a pu se sentir a I'abri!3’. Mais lors de

134 . . ;2 . ; o . . .
Jean Hodebourg, ancien ouvrier, responsable de la fédération CeT des métaux et militant actif pour la santé des travailleurs,

avait repéré cette source de confusion dans le dialogue entre médecin et syndicalistes. Dans un ouvrage destiné «a
transmettre les acquis de [son] expérience », il note ainsi : « Prévenir contre les dangers de I'amiante par exemple, ne consiste
pas a radiographier les salariés pour surveiller I'apparition de cancers mais a tout faire pour empécher le travailleur d’inhaler

ce produit cancérogéne au cours de sa manipulation. » Jean Hodebourg, Le travail, c’est..., ouvr. cité, 1994, p. 70.

135 o . . \ . . . . N .
Jean-Noél Jouzel, « La dénonciation du probleme des éthers de glycol en France. Les organisations syndicales face a I'apres-

crise de 'amiante », Revue frangaise des affaires sociales, vol. 2, n° 2-3, 2008, p. 97-118.
136

Le sablage a la grenaille consiste a projeter sur les parois de la cuve de la grenaille d’acier, pour tout a la fois décaper et
créer de la rugosité sur la paroi qui facilite I'adhérence du futur revétement.

57 Méme aprés le décés de M. Mouss, a I'age de 52 ans, sa femme confirme ce sentiment, partagé, de protection : « A [nom
de I'entreprise], il avait des examens tous les 3 mois, des prises de sang, c’était sérieux. » [Journal de terrain, avril 2013]. Dans
un documentaire récent, des salariés d’une société de désamiantage affirment : « On a confiance. En ceux qui ont fait des
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I'expertise de son parcours, le collectif d’experts est formel, cet équipement de
protection n’a pas garanti sa protection!38. Des études ont montré que I'adduction d’air
n’'était parfaitement efficace que si l'alimentation en débit était a tout moment
supérieure a la consommation instantanée du travailleur, notamment en cas d’effort
soutenul3?, Pire encore, «il est vraisemblable que le compresseur introduisait des
brouillards d’huile (potentiellement cancérogenes) dans l'air fourni* ». Comme le
constatent Alain Garrigou, Isabelle Baldi et Philippe Dubuc, s’intéressant au port des Epi
face aux risques phytosanitaires, «le pire en matiére de prévention comme de
protection est alors d’étre exposé a des dangers avérés et de se protéger donc se croire

protégé alors qu’il n’en est rien!4! ».

Sur un autre terrain, 'industrie des semi-conducteurs par exemple, 'usage de gants
jetables en latex par les salariés travaillant en « salles blanches » renforce 'image d'une
industrie « propre », alors méme qu’ils « sont une médiocre, voire totale inefficace
protection contre les éthers de Glycol'*? » et autres solvants chlorés : ils ne sont pas la
pour protéger la santé des salariés mais pour protéger les composés électroniques de
toutes impuretés. Jean-Noél Jouzel cite a ce propos un hygiéniste industriel de
I'Université de San Francisco, Joseph LaDou, trés impliqué dans la construction d’'une

connaissance sur les atteintes a la santé liées a la polyexposition dans cette industrie :

«Il y a un sérieux malentendu public sur la différence entre le sens du mot “propre” quand il
désigne des procédés industriels efficaces et ce qui est nécessaire pour protéger la santé des
travailleurs. Par exemple, la moindre parcelle de particule de matiére peut détruire un composé
électronique coliteux a chaque étape de sa production. C’est pour cette raison que l'industrie des
semi-conducteurs a développé des salles blanches dans lesquelles les concentrations ambiantes de
poussiére sont maintenues a un niveau treés faible. Cependant, par souci d’économie d’énergie et
pour faire tendre le niveau de concentration en poussiéres vers zéro, l'air des salles blanches
recircule aprés avoir été filtré. Comme les filtres laissent passer les fumées et les vapeurs de
plusieurs centaines de substances chimiques utilisées dans les divers procédés industriels, les
travailleurs sont constamment exposés a ces substances et aux produits de leur réaction dans 'air

qui recircule pendant de longues périodes!®. »

études la-dessus, on a confiance On espere qu’ils ne vont pas faire une deuxieme erreur, qu’ils ne vont pas refaire sur nous-
mémes qu’on serve de cobaye quoi. » « L'amiante, le scandale continue », Pieces a conviction, France 3, 8 avril 2015 (15’35").

138 Reconstitution du parcours MFE PNO 11043 [Archives Giscop93].
39 Michel Héry et al., « Expositions professionnelles des travailleurs employés sur les chantiers d’enlévement d’amiante »,
Cahiers de notes documentaires, INRs, 167(2), 1997, p. 217-24.

10 Entretien avec expert 2 au Giscor93, octobre 2016.

M1 Alain Garrigou et al., « Apports de I'ergotoxicologie a I'évaluation de I'efficacité réelle des EPI devant protéger du risque

phytosanitaire : de I'analyse de la contamination au processus collectif d’alerte », Perspectives interdisciplinaires sur le travail

et la santé [En ligne], 10-1 | 2008, accessible sur http://pistes.revues.org/2137 [consulté le 23 octobre 2016].

142 " . . .. . . . . .y . Z geie
Jean-Noél Jouzel, Des toxiques invisibles. Sociologie d’une affaire sanitaire oubliée, Paris, Editions de I'EHESs, « Cas de

figure » n° 24, 2012, p. 143.

1 Joseph LaDou, cité par Jean-Noél Jouzel, ouvr. cité, 2012, p. 94. Voir aussi Joseph LaDou, « Occupational Medicine. The

Case for Reform », American Journal of Preventive Medicine, vol. 4, n° 28, 2005, p. 396-402.
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Le lait, les blancs de poireaux, tout comme les équipements de protection ont pu jouer
pour certains (anciens) salariés le réle d’écran a la perception du risque et de sa gravité.
IIs ont en tous cas pu leur faire penser que leur propre protection reposait sur leur
stricte observance de ces différents « outils » mis a leur disposition : la prise de risque
reposant alors sur leur responsabilité individuelle et non pas, comme la loi le préconise,
sur I'organisation du travail#4. Les Valeurs limites d’exposition professionnelle (VLEP)145,
comme on a pu le voir dans le cas de I'entreprise de M. Boutef, jouent un réle similaire.
Emmanuel Henry observe qu’« au fur et a mesure de la diffusion des valeurs limites, on
perd de vue le caractére tres provisoire et approximatif de I'outil pour tendre a en faire

une frontiére relativement étanche entre danger et sécurité46 » :

« D’outil a manier avec maintes précautions, car reposant sur de nombreuses incertitudes et
absences de connaissances, elles tendent a devenir un outil permettant de valider des atmosphéres
inacceptables et acceptables dans les entreprises. Elles sont ainsi progressivement de plus en plus
difficiles a remettre en cause ou a discuter puisqu’ont été oubliés I'histoire qui en a été a l'origine et
notamment les conflits autour du fait de savoir si ces valeurs constituaient un bon outil de

prévention des risques#’. »

Le cadre réglementaire, parce qu'il «fagconne les démarches concretes de
prévention#® », en faconne également la perception et favorise I'euphémisation et
I'accommodement aux risques cancérogenes. Il n’existe en 'occurrence aucun effet de
seuil dans le cas des cancérogenes, aucun seuil en dessous duquel le risque n’existe pas,

mais I'existence méme de ces normes invite a n’étre alerté que par leurs dépassements.

2.1.2.2. Les normes du travail « bien fait »

La difficulté a percevoir les risques cancérogenes repose également sur I'idée que les
substances en question sont incontournables et irremplacables dans le procés de travail.
Certaines ont en effet une fonction essentielle, située au coeur de la production ou sont

présentées comme telles, quand bien méme des substituts existent'#’. L’huile de coupe

¥ 13 loi du 12 juin 1893 « concernant I'hygiéne et la sécurité des travailleurs dans les établissements industriels » fait

obligation a I'employeur d’éviter toute contamination de I'air des ateliers par des fumées, des poussiéres ou des toxiques. Elle
dit en son article 2 que les établissements doivent « étre tenus dans un état constant de propreté et présenter les conditions
d’hygiéne et de salubrité nécessaires a la santé du personnel ». Celle de 2001 organise une hiérarchisation de la prévention :
d’abord substitution puis ventilation, protection collective et enfin individuelle.

5 Seules quelques-unes de ces VLEP sont dites contraignantes, c’est-a-dire que leur non respect est passible de sanctions :
elles concernent une dizaine de substances, I'amiante, le benzéne, le bromométhane, le cyanure d’hydrogéne, I'hydrogéne

phosphoré, le chlorure de vinyle, le plomb, la silice. Les autres sont indicatives.

"8 Emmanuel Henry, Débattre publiquement ou gérer discrétement ? La santé au travail comme espace d’expérimentation de

nouvelles formes d’intervention publique, dossier pour I'habilitation a diriger des recherches, Université de Strasbourg, 2012,
volume |, p. 197.
" Ibid., p. 201.

18 Arnaud Mias et al., Le travail de prévention..., ouvr. cité, 2013, p. 4.

149 . . . o . . . . . .
Judith Rainhorn montre bien comment, au XIX® siécle, I'industrie de la céruse s’organise pour marginaliser les producteurs

de blanc de zinc, Judith Rainhorn, « La santé au risque du marché. Savoir médical, concurrence économique et régulation des
risques entre blanc de zinc et blanc de plomb (France XIX® siécle), dans Thomas Le Roux (dir.), Risques industriels. Savoirs,
régulations, politiques d’assistance fin XVIII°-début XX° siécle, Rennes, PUR, 2016, p.21-44. Il en est de méme quelques
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par exemple sert a éviter les frottements et refroidir les surfaces et outils lors des
opérations d’usinage. Les solvants pétroliers comme le benzéne dans I'essence et le
white-spirit ont longtemps été utilisés pour dégraisser et nettoyer les métaux avant leur
traitement ; le trichloréthyléne connait encore le méme usage!s?. Dans les parcours des
patients du Giscor93 ayant exercé dans la métallurgie, la mention de ces solvants est
récurrente. Par exemple, cette reconstitution du travail d'un tourneur dans une
entreprise automobile relate ainsi: « Avant de peindre les piéces, il les nettoyait au
trichlore et au white spirit avec un chiffon. [...] Il peignait les piéces au pistolet ou a la
main. Ensuite il les mettait dans un four et les sortait quand elles étaient cuites. [...] Il
utilisait du trichlore et du white spirit pour se nettoyer les mains?>1. » Le produit utilisé
pour les pieces métalliques est le méme que celui utilisé pour les mains, et sert parfois

pour le visage.

On se souvient de Amar Ben Tabet, de I'usine Chausson, s’alarmant du remplacement
des éléments de friction en amiante sur les presses par d’autres de moins bonne qualité.
Dans la fonderie de métaux précieux abordée plus haut, I'élu CHscT M. A. découvre, dans
le cadre d’'une formation syndicale, le caractére toxique des solvants :
« On se servait de trichlo pour nettoyer, on n’y pensait pas. Méme 1’ammoniaque, on disait que
pour éviter les rhumes, il fallait en respirer un bon coup. Dans le laminoir argent, on avait de la
fonderie en coulée continue: des gros pavés arrivaient, ils étaient poussés avec de gros
rouleaux. Les gars balangaient des seaux de trichlo pour retirer la calamine sur les pavés. Ils
projetaient le trichlo sur les laminoirs a 80°C, je ne vous dis pas la vapeur... Je me souviens,
c’était un copain portugais, je Iui ai dit “tu es fou, lis-le, lis la fiche”, il m’a répondu “t’es
gentil avec ta fiche mais il n’y a que ¢a d’efficace”. Je I’ai fait interdire. Mais les gars n’étaient

pas contents. Ca allait faire merder leur boulot. » [Entretien avec M. A., ancien élu CHSCT
fonderie de métaux précieux, mai 2012.

La conscience et le savoir-faire professionnels peuvent faire écran aux questionnements
sur le caractere nocif pour la santé de ces produits. Dans un ouvrage récent sur la
prévention des cancérogenes en milieu de travail, il est pareillement constaté
que « lorsqu’un produit est utilisé de longue date, il est particulierement difficile de faire

accepter un changement de classification. Il s’agit pour les ouvriers concernés davantage

dizaines d’années auparavant pour le recours au phosophore blanc dans la fabrication d’allumettes, a I'origine de nécroses
des machoires chez les allumettiéres, alors qu’il existe un phosphore rouge sans impact sanitaire, sous prétexte que « le pays
serait inondé d’allumettes de contrebande étrangére » : Bonnie Gordon, « Ouvriéres et maladies professionnelles sous la
Troisiéme République : la victoire des allumeriers frangais sur la nécrose phosphorée de la machoire », Le Mouvement social,
n° 134, juillet-septembre 1993, p. 80. De méme, il existe dés le début des années 1950 une alternative pour isoler les
batiments sans amiante, mise au point et développée par les freres Blandin qui devront fermer les portes de leur entreprise
face aux industriels de I'amiante. Frangois Malye, Amiante, le dossier de I’air contaminé, Paris, Editions Le Pré aux Clercs, 1996,
p. 138-143.

30 £n 2004, selon I'Ings, pas moins de 4 000 tonnes de ce solvant étaient utilisées en milieu professionnel en France quand
bien méme par le CIRc depuis 1995 « cancérogene probable pour I’'homme » (INRs, 2005). Depuis octobre 2012, il a été reclassé
dans le groupe | des « cancérogenes avérés pour 'homme », pour le cancer du rein. La création d’un tableau de maladies
professionnelles consacré au cancer du rein en lien avec des expositions au trichloréthyléne était en cours de discussion au
sein de la commission spécialisée des maladies professionnelles en 2017.

51 Reconstitution du parcours RBA PNO 08 035 [Archives Giscor93].
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d'une dangerosité administrative que réelle d’autant qu’ils n’ont pas constaté d’effets
délétéres sur leur santé. Or, “depuis le temps qu'’ils l'utilisent, si c’était dangereux, ils le

sauraient”152 y»,

2.1.2.3. « Le patron ne pouvait pas savoir »

D’'une fagon générale, 'entreprise peut apparaitre aux yeux des salariés comme un
systéme organisé, maitrisé, relativement fiable. Méme chez les patients exercant des
activités dévalorisées, ceux qui ne trouvaient pas goiit a leur travail, ressentaient
'exploitation et se plaignaient du « sale boulot », il existe tout de méme un sentiment de
confiance: si ces produits étaient autorisés - ils étaient inclus dans le process de
production et aucune institution ne s’y opposait - ils ne devaient pas étre aussi
dangereux que ¢a. « Si c’était vraiment dangereux, on nous l'aurait dit ». L’amiante, par
exemple, « on I'a su apres, mon patron ne savait pas, il ne pouvait pas savoir ». Informés
de certains risques au moment de leur transformation médiatique en « scandale public »,
certains patients peuvent alors envisager une égalité de situation entre employeurs et
salariés quant a l'ignorance sur les risques cancérogenes. « On ne savait pas ce qu’on sait
aujourd’hui » : la perception d’'un préjudice, c’est-a-dire d’'une responsabilité, disparait

derriére l'usage de ce pronom indéterminé.

Se dévoile ici I'une des conséquences de la loi de 1898, fondatrice de celle sur la
réparation des maladies professionnelles. En excluant du cadre du droit commun les
accidents (puis les maladies) liés au travail pour les inscrire dans un systéme de type
assurantiel, cette loi les a transformés en risques inhérents au travail, donc en risques
« socialement acceptables » : elle a ainsi inauguré « une ere d’irresponsabilité relative
des employeurs!>3 ». N’ayant pas connaissance des ressorts de ce compromis, les
(anciens) salariés ignorent qu'il est ainsi admis qu'un employeur puisse empoisonner a
petit feu ses employés. Modelée par le droit commun, leur conscience en épouse les
limites : puisque les condamnations d’employeurs devant la justice pénale sont rares,
voire inexistantes, la faute n’existe pas. Les risques cancérogeénes au travail échappent
ainsi communément aux représentations de ce qui serait autrement une faute, un
préjudice. Propres a étre réparés au titre des maladies professionnelles, les cancers liés
au travail semblent alors résulter, tout comme les accidents du travail, des « effets d'un
fait collectif involontaire plutét que d’'une volonté individuelle!> ». En socialisant ces
risques, la loi de 1898 évacue la faute de 'employeur. Comme le relate Jacques Donzelot,

avec 'avenement de la « technique assurantielle » :

152 Arnaud Mias et al., Le travail de prévention..., ouvr. cité, 2013, p. 21.

153 . ;. 1% .. . . . .
Anne-Sophie Bruno et al., « Une santé négociée ou les limites de la gestion assurantielle du risque professionnel : la France

au regard d’autres pays industrialisés (XIX®-XX® siécles) », dans Catherine Courtet et Michel Gollac (dir.), Risques du travail, la

santé négociée, Paris, La Découverte, « Recherches », 2012, p. 37.

154 Jacques Donzelot, L’invention du social. Essai sur le déclin des passions politiques, Paris, Le Seuil, 1994 [1984], p. 131.
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« L’ouvrier accidenté, malade ou chémeur, ne demandera plus justice devant les tribunaux ou en
descendant dans la rue. Il fera valoir ses droits aupreés d’instances administratives qui, aprés avoir
examiné le bien-fondé de sa demande, lui verseront des indemnités prédéterminées. Ce n’est pas en
proclamant l'injustice de sa condition que 'ouvrier pourra bénéficier du droit social, mais en tant
que membre de la société, pour autant que celle-ci garantit la solidarité de tous envers ceux qui se
trouvent placés, par les aléas de son développement, dans une situation de particuliére nécessité.

[...] Mais cela ne lui donne aucun pouvoir sur la direction de I'entreprise ou de U'Etat!5s. »

Plusieurs travaux récents montrent toutefois que la revendication collective d'une
indemnisation de réparation s’envisage également dans I'objectif de rendre visibles les

atteintes a la santé dues au travail et les responsabilités?>6,

2.2. Le travail comme espace d’attachement

Admettre un lien entre son travail et la survenue du cancer apparait d’autant plus
difficile a penser que le travail représente un espace d’identité et de reconnaissance
sociales de premiere importance. Qu’ils soient encore salariés - au moment de la
survenue du cancer, pres d’'un tiers des patients de 'enquéte GiSCOP93 est encore en

activité - ou déja retraités, ils expriment différentes formes d’attachement au travail.

L’amertume ressentie par M. Tristan en est une illustration. Peintre en batiment pour
une grosse entreprise de BTP, il a 54 ans quand son cancer broncho-pulmonaire est
diagnostiqué. Il a d’abord travaillé pour une succession d’employeurs - quatorze en
26 ans - avant que son parcours ne se stabilise durant les dix derniéres années. Au cours
de I'un de nos premiers échanges, il fait part de son dépit :
« Je pensais pouvoir reprendre mon boulot rapidement, avec les soins que j’ai eus. J’ai déja eu
des cures de chimio et 13, je dois avoir du laser. C’est tous les jours, mais ¢a dure 5 mn. Mais
mon docteur ne veut pas. Il m’a dit : “Soyez heureux de ne pas étre a votre compte, les autres
sont souvent obligés de déposer le bilan.” Ca fait bizarre, vous adressez vos arréts de travail a
I’entreprise et il n’y a aucun retour.
Si vous touchez vos indemnités maladie, c’est qu’elle prend bien en compte vos arréts de
travail ...
Oui, je sais, mais on travaille, on participe a I’expansion sociale de la boite et il n’y a aucune

reconnaissance sociale, rien, on est malade, ils s’en moquent. » [Journal de terrain, janvier
2012]

Dans ce dialogue s’entendent plusieurs préoccupations. Celle de son médecin qui alerte
M. Tristan sur la nécessité de soins lourds et réguliers et lui rappelle les vertus du statut
de salarié - la garantie d’étre couvert par 'assurance maladie ; la mienne qui consiste a
m’assurer de la bonne transmission des documents nécessaires a la couverture sociale

de M. Tristan; et enfin, en décalage, la sienne, nourrie de dépit a I'égard de son

5 Ibid., p. 138.

136 Marion Fontaine, Fin d’'un monde ouvrier. Liévin 1974, Paris, EHESS, « Cas de figure », 2014. Emmanuel Henry, « Intéresser
les tribunaux... », art. cité, 2003.
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entreprise qui semble l'ignorer. Le choc lié a 'annonce du cancer semble passer au
second plan derriere celui que représente pour lui la mise a I'écart du travail. La
blessure qu'il exprime ne prend pas corps sur l'exposition a 'amiante qu’il a subie, mais
sur le sentiment d’étre abandonné par I'entreprise au sein de laquelle il a pu réaliser une
part importante de lui-méme. Sa force de travail avait une valeur, qui a contribué au
développement de I'entreprise, lui semble ne plus en avoir pour ses employeurs, une

fois qu'il est éloigné de I'espace professionnel par la maladie.

Dans le processus de prise de conscience de la gravité de sa maladie, la sortie forcée du
travail représente pour M. Tristan une premiére blessure. Ainsi, méme s’il est 'occasion
de reprendre des forces, de se concentrer sur les soins et les traitements, leur arrét
maladie - qui ne suscite aucune attention de la part de leur employeur - s’apparente
pour certains patients a une mise au rebut et nourrit une désillusion, la méme qu’ont pu
ressentir des salariés victimes de plans sociaux. Au terme d’'une enquéte de terrain
aupres de salariés de l'usine Chausson de Creil dont les portes ont fermé, Daniéle

Linhart note ce qui fait figure de « révélation » pour la plupart d’entre eux :

« Les ouvriers ne sont pas si différents des machines. Au bout du compte, entre les ouvriers et les
patrons, il ne se passait rien de l'ordre de I'humain. On peut vivre céte a c6te sans exister pour les
décideurs, sans reconnaissance aucune de tout ce qu’on apporte. [...] La réalité s'impose dans toute

sa cruditéls7, »

Cette situation concerne davantage les (anciens) travailleurs qui ont connu une
trajectoire professionnelle stable ou ascendante. Leur investissement dans le travail a
bénéficié de formes de reconnaissance tant matérielles que symboliques. Ils lui doivent
la maison qu'ils ont pu construire ou acheter, le financement des études pour les enfants,
les voyages. Il leur est alors difficile de concevoir que ce travail, auquel ils doivent tant,

soit également a l'origine de leur maladie. Le cas de M. Lazari permet de l'illustrer.

2.2.1. Le travail, pourvoyeur d’identité sociale

Agé de 62 ans, M. Lazari est encore en activité quand son mésothéliome est diagnostiqué
en 2009. 1l est alors chef de chantier dans une grosse entreprise de BTp dans laquelle il a
embauché 30 ans plus t6t comme chaudronnier, aprés avoir été manceuvre sur des
chantiers et soudeur dans l'industrie automobile. Son parcours professionnel rend
compte de promotions successives: chaudronnier, il fabrique les pieces de groupes
électrogénes, avant de devenir monteur en 1979 pour les installer®8, puis chef d’équipe
en 1986 et enfin chef de chantier en 1990.

7 Daniéle Linhart et al., Perte d’emploi, perte de soi, Toulouse, Editions Erés, 2009, p. 126.

158 . . . N . . . el N . s . .

Ces groupes électrogenes servaient a fournir de I’électricité en cas de défaillance du fournisseur EDr. lls étaient installés en
général dans les hopitaux, les centraux téléphoniques, les immeubles administratifs, les entreprises importantes, notamment
dans le secteur informatique, et certains immeubles d’habitation de haut standing.
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« En arrivant a un local technique pour installer les groupes, il ne savait pas en quoi était faite
I’isolation des murs. [...] Certains immeubles étaient anciens, les murs étaient en régle
générale floqués [...]. Pour accrocher les supports aux murs, la surface devait étre plate ; alors
il devait d’abord racler le flocage avec une truelle, un couteau de platrier ou ce qui lui tombait
dans les mains. Cela faisait beaucoup de poussiere, il n’avait aucune protection. [...] Pour
garantir 1’étanchéité des échappements, les joints étaient faits avec des tresses d’amiante
jusqu’en 1992. 1 se fournissait dans le magasin de [I’entreprise] : des tresses de 50 ou 100 m

de toutes les épaisseurs qu’il découpait avec un marteau, de la ferraille, des ciseaux, ce qu’il
159

avait a portée de main, sans aucune protection . »
Dans cet extrait de la reconstitution de son parcours professionnel, il apparait que
M. Lazari n’ignore pas qu’il a été exposé a I'amiante : durant ces 30 années d’activité au
sein de cette entreprise, la fibre d’amiante a représenté I'un des composants essentiels
des groupes électrogenes qu’il fabriquait, puis montait et entretenait. Elle se trouvait
également dans les supports (murs, plafonds) sur lesquels il devait intervenir pour les
installer ou les réparer. Il explique méme s’étre inquiété, au milieu des années 1990, des
risques que cela pouvait représenter pour sa santé :

Avant, je ne connaissais pas les dangers, c¢’était comme de la paille, j’en avais partout autour

de moi. Apres, quand on a connu les ravages, j’ai voulu faire attention. En 1994, j’ai demandé

a mon médecin de famille de faire des analyses. Il m’a fait faire des crachats, mais il m’a dit
“Tant qu’un organe n’est pas atteint, il n’y a rien a craindre”. [Journal de terrain, avril 2011]

Si son histoire professionnelle témoigne d’une longue exposition a 'amiante et son
histoire médicale d’'une négligence certaine de la part des médecins qu'il a pu
consulter’®®, M. Lazari ne se pergoit pas comme victime pour autant. Il ne parvient pas a
«percevoir une offense», a «réaliser» l'existence d'un préjudice. N’était-ce la
détermination et l'investissement de sa femme, il n'aurait sans doute pas exercé son
droit a réparation. Lors d'un échange sur les lieux de son exposition a I'amiante, il
explique ainsi :
« En 1998, je suis retourné a la Banque de France pour une extension de travaux. Ils ne nous
ont rien dit [sur la présence d’amiante]. Mais comme chef de chantier, je prends mes
responsabilités. Je ne suis pas un gamin dans une cour d’école, je ne vais pas me plaindre
maintenant. On avait des consignes, mettre un masque, une combinaison. [...] Un gars de chez
nous a demandé au responsable de chantier “c’est de I’amiante ? Je touche pas, je ne sais pas ce
que c’est”. Le responsable a dit “on va faire un prélévement du flocage et on va I’analyser”. Et
deux jours aprés, il a dit “t’avais raison, c’était de 1’amiante, maintenant vous savez a quoi

vous en tenir”. Moi aussi, je savais que c’était de I’amiante. » [Entretien avec M. Lazari,
octobre 2011]

Le contexte évoqué par M. Lazari se situe dans une période de forte médiatisation des
dangers de I'amiante, juste apres les évolutions législatives qui ont interdit son usage. La

trajectoire professionnelle de M. Lazari dans ce secteur d’activité I'empéche de se

19 Reconstitution du parcours RBA PNO 09040 [Archives Giscor93].

1%0 e volet médical sera abordé dans le chapitre 3.
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percevoir victime. A contrario, cela reviendrait a remettre en cause la place qu'il occupe,
celle de chef de chantier, qu’il a conquise au fur et a mesure, « sur le tas®! ». Méme si les
conducteurs de travaux sont leurs supérieurs théoriques, «d'un point de vue
professionnel, les chefs de chantier sont I’échelon le plus élevé de I'encadrement, qui a
directement prise sur le chantier!? ». Sortant du rang ouvrier, ils jouissent d’'une « forte
autonomie » : « La figure du chef de chantier est celle du cadre a 'aise n'importe ou,
dans les bureaux comme sous la grue, distribuant ses directives et ses “coups de gueule”
avec un égal tempérament - fougueux63. » Sortant du rang ouvrier, ils maitrisent aussi
la culture de sécurité spécifique au milieu, un mélange d’autocensure et de culpabilité
face aux accidents et aux maladies du travail. Nicolas Jounin évoque ainsi « la sécurité en
représentation 1%* », les politiques d’entreprise qui instituent un intéressement
dépendant du nombre d’accidents dans une équipe et la prégnance d’une culture de la
faute individuelle. Ainsi, rappelant que la sécurité dépend avant tout des regles

organisationnelles, il relate :

« Et pourtant, les ouvriers, face aux cadres, sont comme s'ils étaient coupables. Culpabilité que
nourrit toute une pédagogie institutionnelle qui se persuade et persuade que tout, en matiére de
sécurité, est affaire de respect des normes prescrites. [...] L'insécurité ne peut résulter que de gestes

fautifs16s. »

Le travail a pu rendre malade M. Lazari, mais il lui a aussi offert des possibilités de
progression, de l'autonomie, des responsabilités et, au final, valorisation et
reconnaissance sociale. Si le cancer ne 'avait pas condamné a I'arrét de travail, il aurait
d’ailleurs voulu poursuivre jusqu’a la limite légale, 65 ans, « pour les majorations », dit-il,
« pour la mutuelle et le Noél des enfants », ajoute sa femme. Son attachement au travail
repose également sur ces rétributions matérielles ou symboliques, qu’ils considerent
tous deux comme le pendant de I'implication de M. Lazari. Il a travaillé dur, accepté des
nuits et des week-ends d’astreinte pour des interventions de réparation en urgence,
accompli des heures supplémentaires pour garantir I'avancée des travaux : comme chef
de chantier, il faut toujours « rattraper le retard des autres!® ». Au cours des échanges, il
revient régulierement sur les différents sites sur lesquels il a di intervenir, des hopitaux,
des cliniques, des centraux téléphoniques, la Banque de France, des immeubles

d’habitation de haut standing, comme autant de traces de son activité. L’entreprise a su

161

Le médecin du travail qui le rencontre lors de sa derniére visite note ainsi: « ME DIT: Etait chef de chantier en

maintenance — plomberie, ménage, auparavant production d’énergie de secours. Faisait de |’électro-mécanique, était
plombier tuyauteur mais a appris le métier d’électricien sur le tas. » Dossier de médecine du travail [Archives privées
M. Lazari].

182 Nicolas Jounin, Chantier interdit au public. Enquéte parmi les travailleurs du bdtiment, Paris, La Découverte, « Poche »,
2009, p. 161.
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Ibid., p. 162.
Ibid., p. 176.
Ibid., p. 180-181.

186 Reconstitution du parcours RBA PNO 09040 [Archives Giscor93].
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le récompenser de son investissement. Signe selon lui de sa valeur professionnelle et de
la reconnaissance de son employeur, il a connu une suite de promotions sans « jamais
réclamer un franc!®’ » : «Je me suis toujours contenté de ce qu'on me donnait. Les

augmentations, ¢a tombait. »

Plusieurs fois reconnu comme accidenté du travail - son dossier d’assuré social recense
une fracture du tibia, une plaie ouverte de 'avant-bras, des 1ésions traumatiques de la
jambe!®8 — et confronté a plusieurs épisodes de mauvaise santé, M. Lazari a toujours
voulu reprendre son travail rapidement. En 2005, par exemple, il perd conscience :
«Je suis tombé dans les pommes, j’étais trés malade, je suis passé de 86 a 62kg en
3 semaines. [...] Le médecin traitant m’avait dit “arrétez-vous un peu” mais il n’a pas voulu
me dire de raison. Il m’a donné une lettre & donner au médecin du travail, je n’ai pas regardé.
J’ai eu tort, mais je m’en foutais, je voulais reprendre. Je suis un peu tétu, maintenant moins,
mais sinon je ne veux pas m’arréter, je ne veux pas vivre aux crochets de la Sécurité sociale, si

je ne suis pas malade, il n’y a pas de raison que je m’arréte. Le médecin du travail voulait que
je m’arréte, je n’ai pas voulu. » [Entretien avec M. Lazari, octobre 2011]

M. Lazari reprend le travail, alterne de nouvelles périodes d’arrét maladie, apprend en
2008 qu’il souffre d’'un épanchement pleural au hasard d’'une consultation pour deux
cOtes cassées, jusqu’a la découverte d'un mésothéliome de la plevre. Il tient tout de
méme a retourner a son poste, se présente au travail. Mais, et la blessure est toujours a
vif lorsqu’il évoque cet épisode: « C’est le médecin du travail qui m’a interdit de
travailler, je suis arrivé sur le chantier et on m’a dit “tu es interdit de travailler”, ¢’était
en 2009%,» En arrét maladie, ni sa femme, ni ses enfants et petits-enfants ne
parviennent a le reconnaitre, il « n’a plus gofit a rien », déserte ses activités habituelles
comme le jardinage : « Mais ce n’est pas le méme quand ses copains du boulot viennent.
La il se réveille, il parle boulot, ¢ca lui a pris 40 ans de sa vie, on n’efface pas ¢a comme
ca. 170 » L’identité sociale de M.Lazari ne se distingue guére de son identité
professionnelle. En l'arrachant a son travail, le cancer en fait un « homme sans
qualité!”! », nous rappelant que « le travail n’est pas forcément le malheur, il peut étre
aussi un des moyens les plus assurés pour construire notre santé et notre identité, et

pour transformer la souffrance en plaisirl’2 ».

7 |ntervention de M. Lazari auprés de son avocat, avril 2011 [Journal de terrain].

168 . T . T . . . g .
Dossier médical du service médical de I'assurance maladie [Archives privées M. Lazari].
169 . .
Entretien avec M. Lazari, octobre 2011.

70 journal de terrain, juin 2012.

m J'emprunte I'expression a Robert Musil, L’Homme sans qualité, Paris, Le Seuil, 1957 [1930].

172 YL TS , . el , . . v sg s
Pascale Molinié, « Virilité défensive, masculinité créatrice », Travail, Genre et Société, n° 3, 2000.
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2.2.2.  Puissance de I'idéologie industrielle'”

L’histoire du travail a montré comment celui-ci a pris une place centrale dans
I'organisation sociale depuis I’Antiquité, ou il recouvrait les taches serviles, jusqu’au
XXe siecle ou il devient une valeur sociale de référence, ce qui signe son appartenance a
la société, la « condition d’'une qualification sociale!’* », selon André Gorz. Annie Jacob
décrit dans ses travaux la « lente mise en positivité!’> » du travail : il s'impose d’abord
comme un impératif moral - contre I'oisiveté, la mendicité, le vagabondage - avant de
répondre a un objectif économique. Ceux qui n’obéissent pas a cet impératif moral, a

cette nouvelle norme, sont considérés comme déviants, le « poids inutile de la terrel76 ».

Le «rapport salarial fordiste 177 », comme le définit Robert Castel, transforme
durablement et profondément le rapport au travail. Le salaire permet davantage que la
survie et le travail représente davantage que la subordination, il devient aussi forme de
reconnaissance sociale, d’appartenance au monde ; le travailleur accéde « a un nouveau

registre de l'existence sociale : celui de la consommation!’8 » :

«On appelle “fordisme” larticulation, qu’Henry Ford fut sans doute le premier a mettre
consciemment en pratique, de la production de masse et de la consommation de masse. [...] 1l
pergoit ainsi une relation nouvelle entre [l'accroissement du salaire, l'accroissement de la

production et I'accroissement de la consommation.17? »

Ce contrat fordiste, que Robert Castel place au fondement du développement de la
« société salariale!8? », transforme « 'ouvrier producteur » en « ouvrier consommateur ».
La « mise au travail » passe alors « d'un régime de contrainte au travail a un régime
d’incitation8! ». En parallele, le développement de la protection sociale « habille » le
rapport de subordination originelle du salarié a son employeur : en travaillant, il cotise
également pour sa couverture vieillesse, maladie et chdmage, une partie de son travail
lui revient alors sous la forme de protection et de sécurité. Selon Bruno Trentin, ce
compromis fordiste, «base de I'Etat social, a consisté a échanger de la sécurité
économique contre de la dépendance au travail, c’est-a-dire a faire payer aux

entreprises le prix d'une aliénation jugée inévitable dans son principe!8? ».

173 . .y .. . N . Iy . . .
Pierre Musso, L’idéologie industrielle. Monastéres, manufactures, usines, une généalogie de I’entreprise, Paris, Fayard,

« Poids
174

175

et mesures du monde », 2017.

André Gorz, Métamorphoses du travail. Critique de la raison économique, Gallimard, « Folio/essai », 2004, p. 79.
Annie Jacob, « Pas de citoyen qui ne soit un travailleur », Revue du MAUSS 2/2001, n° 18, p. 196-201.

176 Robert Castel, Les métamorphoses de la question sociale, Gallimard, « Folio/essai », 2007 [1995], p. 91.

Y7 1bid,

Ibid.
Ibid.
Ibid.
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, p.525.
, p. 540.

, p. 585.
André Gorz, Métamorphoses..., ouvr. cité 2004, p. 79.

% Bruno Trentin, La cité du travail. Le fordisme et la gauche, Paris, Fayard, « Poids et mesures du monde », 2012, p. 16.
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S’il a bien existé dans le mouvement ouvrier des courants critiques, « d’autres tendances

et d’autres cultures et surtout d’autres expériences!8 », Bruno Trentin note toutefois :

« La thématique de la libération du travail et, a une époque plus récente, celle de I'action pour
changer l'organisation du travail subordonné, ont presque toujours été reléguées dans un domaine

secondaire de 'action politique et socialel8*. »

C'est d’ailleurs quand ce «compromis fordien (hausse de productivité contre
progression du salaire nominal) qui avait réglé les relations sociales depuis la Libération,
vole en éclat!8> » que re-démarrent dans les années 1960 les mobilisations ouvriéres sur
les conditions de travail. Une frange du syndicalisme ouvrier tente a cette occasion de
remettre en cause la finalité sociale de certaines industries polluantes, en lien avec les
revendications écologiques, et le modele productiviste!8. Mais la crise de 'emploi qui

s'impose a la fin des années 1970 marginalise ce discours.

Dans cette société « modelée par I'empreinte du travail salarié'®” », admettre que son
activité professionnelle a pu étre a 'origine de sa maladie - grave et mortelle -, revient a
remettre en cause la place qu’elle a représentée dans sa vie. Se reconnaitre victime de
son travail signifie adopter une identité a rebours du moteur d’épanouissement et de
réalisation qu'a pu représenter ce méme travail. A rebours également des

responsabilités qu’'on a assumées.

Les rapports de subordination et I'attachement ne constituent pas les seuls freins a la
perception des risques cancérogénes au travail. L’existence, sur un méme lieu de travail,

d’'une multiplicité de risques en est un autre.

2.3. Face a la pluralité des risques

Bernard Massera, électro-mécanicien, démarre ainsi la description de [latelier
d’emboutissage de I'usine Chausson ou il a travaillé durant 25 ans, jusqu’a la fermeture

de I'entreprise au début des années 2000 :

Dans cet atelier, nous étions environ 900 travailleurs, 800 étant des travailleurs immigrés, OS.
On travaillait en 3/8, a tour de réle, dans un environnement extrémement bruyant : 100 a 110
décibels en permanence dans I’atelier, ¢a fait un peu plus fort qu’un train qui passe a grande
vitesse devant vous sur le quai d’une gare. Un atelier avec beaucoup de projection d’huile —
parce que les presses étaient alimentées souvent par le graissage par huile perdue, 1’huile
coulait le long des glissiéres et les presses étant hautes de 8 a 12 m —, de grandes chaleurs,
40°C en été, et beaucoup de risques au niveau des coupures — on appelait I’atelier le “cimetiére

8 Ibid. Bruno Trentin évoque notamment Rosa Luxembourg et Karl Korsh, Otto Bauer et ses évocations de la

déshumanisation du travail, Simone Weill qui considérait le taylorisme comme le creuset de I'Etat totalitaire moderne.
8 Ibid., p. 393.

185 xavier Vigna, L’insubordination ouvriére..., ouvr. cité, 2007, p. 327.

18 Renaud Bécot, « Les germes de la préoccupation environnementale dans le mouvement syndical. Sur les rapports entre
syndicalisme et productivisme », dans Céline Pessis et al., (dir.), Une autre histoire..., ouvr. cité, 2013, p. 231-248.

¥ Daniéle Linhart, Perte d’emploi..., ouvr. cité, 2009, p. 31.
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des doigts coupés” — et, en 1975, Le Monde avait fait un grand article suite a un grand conflit
sur “les bagnards de 1’automobile Chausson” pour dire un peu nos conditions de travail

extrémement pénibles et aussi une ambiance poussiéreuse qui venait des frictions des
188

embrayages et des freins en amiante ™.
L’espace de travail en milieu ouvrier est un espace de risques multiples, de diverses
natures. La description qu’en établit Bernard Massera fait écho aux résultats des
enquétes sur les conditions de travail qui inaugurent leur cycle en 1978189, Les
contraintes de rythme de travail (cadences notamment), I'effort physique, I'exposition
au bruit et aux températures extrémes, les problemes d’hygiéne et de sécurité
(poussieres, vapeurs et gaz toxiques) sont ainsi «les grandes “constantes” du travail
ouvrier'? », comme en rendent compte également la plupart des situations vécues par
les patients du Giscor93 et décrites dans ces pages. Ces différentes nuisances ne
s'imposent pas toutes avec la méme acuité a la perception des travailleurs et leur
présence simultanée rend compliquée leur appréhension, tout comme la mise en ceuvre
de stratégies de protection. André Oudiz et Catherine Le Galés signalaient ainsi, a la fin
des années 1980, «la multiplicité de ce qu'on peut appeler les “facteurs de danger
potentiel” dans l'entreprise (machines “dangereuses”, substances explosives, bruit,
poussiéres et gaz toxiques, etc.) a des conséquences néfastes quant a la “repérabilité”

des nuisances susceptibles d’entrainer des cancers®l. »

Dans ce contexte, et face a des risques plus immédiats et plus certains, une
hiérarchisation se met en place: les risques cancérogenes, méme lorsqu’ils sont
soupconnés, passent a l'arriére-plan des préoccupations des salariés, d’autant plus

aisément que ses effets - le cancer - sont invisibles dans I’espace de travail.

2.3.1. Une hiérarchisation des risques qui s'impose

La perception de ces risques obéit a une hiérarchisation, consciente ou inconsciente, qui
place a leur sommet les plus immédiats et soudains, ceux dont les effets sont rapidement
perceptibles. Elle s’organise également différemment en fonction des formes d’emploi,

et notamment en situation de sous-traitance.

2.3.1.1. Du plus immédiat au plus incertain

Dans un contexte de simultanéité des risques, ceux a effets immédiats s'imposent a la

perception et a I'action face a ceux a effets différés. Au-dela des questions de temporalité,

188 Bernard Massera, intervention citée, 12 décembre 2014, Paris Dauphine.

189

Les enquétes sur les conditions de travail, réalisées sous I'égide du ministere du Travail, ont lieu tous les sept ans. La

derniere a eu lieu en 2013. Voir Michel Gollac et Serge Volkoff. « Mesurer le travail, une contribution a I'histoire des enquétes
francgaises dans ce domaine », Document de travail, n° 127, Centre d’études de I'emploi, juillet 2010.

190

191

Les conditions de travail, Travail et emploi, n°8, avril juin 1981, p. 11-36.
André Oudiz et Catherine Le Gales, Prévention des cancers professionnels, problémes et perspectives, INSERM, « Grandes

enquétes », 1989, p. 3.
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une autre distinction s’établit entre les risques dont il est possible d’objectiver les effets
- comme l'allergie, la surdité - et les autres. Ainsi, un risque cancérogene hypothétique
et a effet fortement différé peut-il étre davantage ignoré. Confrontés a une multiplicité
de risques et dans le contexte de subordination décrit plus haut, les salariés et les
acteurs de la prévention sont le plus souvent obligés d’opérer des tris, comme en rend
compte la situation suivante dans le secteur tri et transport des bagages d'une

importante plateforme aéroportuaire.

Pour parvenir a reconstituer précisément les activités professionnelles de M. Baremat,
un ancien bagagiste décédé a 61 ans d’'un myélome prolifératifl?, les représentants de
I'organisation syndicale majoritaire sur le secteur sont sollicités. Plusieurs rencontres
permettent de confirmer que cet ancien bagagiste a pu étre exposé au benzene et aux
rayons X, deux cancérogénes dont les études ont montré qu’ils étaient en lien avec cette
pathologie. « Sur le tarmac, il y avait toujours du matériel en train de tourner, les tapis,
les plateformes containers, les camions Servair, les groupes électrogénes..., relate ainsi
un ancien bagagiste. Partout, des gaz d’échappement, sur la piste et dans le tunnel®®3. »
Dans les galeries souterraines ou se déroule le tri des bagages, a 14 meétres de
profondeur, de nombreux véhicules circulent ou se garent moteurs allumés : « En bas, au
tri, on n’avait pas beaucoup d’aération, on avait méme droit a des journées pour “locaux
aveugles”, 7 journées par an'®* », ajoute un autre. Par ailleurs, les bagagistes devaient
également scanner une partie des bagages destinés a rejoindre les soutes, avant que
cette activité ne soit confiée a une autre société, dite de slireté, apres les attentats de
2001 aux Etats-Unis. « Les bagagistes n’avaient pas de formation et ignoraient les
procédures de sécurité, relate 'un des anciens élus CHSCT. On a tiré des bagages, quand
ils étaient coincés, on passait la main dans I'appareil sans I'éteindre parce que si on
appelait un technicien, comme c’était la consigne, on mettait en retard I'avion!%. » A la
différence des douaniers, en charge du contréle et qui portaient un dosimetre, les agents
en charge de la manutention n’ont pas eu conscience d’étre exposés a un risque : le scan
des bagages est une séquence minime au regard du spectre tres large de leur activité et
I'absence de procédure spécifique et de dosimétres a contribué a banaliser cette
opération quand par ailleurs pése sur ces bagagistes la responsabilité de ne pas ralentir

le trafic des avions.

Cette dynamique de reconstitution du parcours de M. Baremat met en éveil les élus

CHscT de son entreprise quant aux risques cancérogenes auxquels ces travailleurs ont pu

L'épouse de M. Baremat, orienté par sa mutuelle, a sollicité le Giscor93 pour la soutenir dans I'acces au droit a réparation
de son mari. Ce cas a alors été inclus dans le dispositif d’enquéte dans la perspective de construire une connaissance sur les
conditions de travail exposées aux cancérogénes dans la zone aéroportuaire concernée. Les rencontres et entretiens ont le
plus souvent été menés en binéme, avec Christophe Coutanceau, enquéteur au Giscor93.

Témoignage de M. D., avril 2012.

14 Témoignage de M. L., avril 2012.

195 5 . . . .
Réunion avec les représentants syndicaux du secteur, mars 2012.
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étre exposés : il apparait qu'un de ses anciens collegues, retraité, est atteint lui aussi par
cette méme pathologie. De fil en aiguille, un probléeme de santé collectif semble se faire
jour. Un élu s’en alerte :
«On se voit en général le matin, au café, on parle et on s’est comme ¢a rendu compte que
dix collégues qui ont travaillé 1a [au secteur bagage] ont tous déclaré un probléme de thyroide
apres dix ans de travail. Et encore, c’est seulement ceux qu’on connait. Il y a un qui serait

décédé d’un cancer de la thyroide. Il y a 150 personnes qui sont passées par 1a, on est
inquiets. » [Entretien avec M. L., juin 2012]

Les déreglements de la thyroide peuvent en effet étre un marqueur d’exposition aux
rayonnements ionisants!'?¢. Si le partage de ce probléme de santé parmi tous ces
bagagistes peut relever d'une coincidence, il peut également objectiver I'exposition aux
rayons X a laquelle ils sont soumis dans leur proximité avec les scanners et constituer
un signal d’alerte. Le droit du travail autorise dans ce cas la convocation d’'un CHSCT
extraordinaire et la possibilité pour les délégués de faire appel a un expert agréé'®’ pour
analyser la situation d’exposition. Dans cette perspective, un contact est entamé avec un
cabinet d’expertise ayant déja partagé plusieurs expériences avec le Giscor931%. Mais
les délégués CHSCT mettent un terme a cette démarche au bout de quelques semaines,
I'un d’entre eux expliquant :
« En fait, ¢’est beaucoup trop compliqué pour nous. On a déja trop a faire, on n’y arrive pas. Il
y a le bruit, I’éclairage, les poussiéres dans les galeries, le harcélement, I’organisation du
travail et aussi des chantiers de désamiantage... on ne sait plus ou donner de la téte. Et notre
entreprise passe son temps a se faire racheter, et nous avec. Ils en profitent au passage pour se

passer de nous. Ce n’est finalement peut-étre pas si grave ces problémes de thyroide et rien ne
nous dit que c¢’est du travail qu’ils viennent. » [Journal de terrain, novembre 2013]

Ici, plusieurs risques sont en concurrence - le risque d’accident, celui d'un affrontement
avec la hiérarchie engageant la continuité de l'emploi, celui d'une maladie
professionnelle. L’arbitrage de ce délégué repose sur leur temporalité respective.
L’externalisation de nombreuses activités sur la zone aéroportuaire et les formes
d’emploi spécifiques a la sous-traitance renforcent ces obstacles a la perception et a
I'appréhension des risques. Les salariés sont ici placés dans des formes particulieres de
vulnérabilité, en lien avec la remise en jeu permanente des appels d’offre et aux
extrémes pressions concurrentielles qui s’exercent entre les sociétés sous-traitantes.
Pour obtenir les marchés, celles-ci sont contraintes de réduire le tarif de leurs

prestations tout en garantissant le respect des exigences des donneurs d’ordre en

1% 5e reporter au site de la CRIRAD qui cite de nombreuses études scientifiques sur le sujet : http://criirad.org

7 |"article L4614-12 du Code du travail prévoit que « le comité d’hygiéne, de sécurité et des conditions de travail peut faire

appel a un expert agréé lorsqu’un risque grave, révélé ou non par un accident du travail, une maladie professionnelle ou a

caractere professionnel, est constaté dans I’établissement ».

198 e s csa . . . . - . .
Le Giscor93 a ainsi été associé a plusieurs expertises menées par ce cabinet, ou il a pu mettre en ceuvre sa méthodologie

de reconstitution des parcours professionnels. Il a également participé a I'élaboration d’une publication : « Agir pour la
prévention des cancérogénes. Guide a I'attention des représentants du personnel au CHsCT » SECAFI/Giscor93, 2010.
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matiere de délai et de qualité. Les conditions de travail des salariés de ces entreprises
sous-traitantes subissent les effets de ces injonctions contradictoires, entre tarifs,
cadences et respect de la sécurité. L’entreprise dans laquelle travaillait M. Baremat
avant de décéder a changé une dizaine de fois de nom et de raison sociale. Les missions
qui étaient les siennes ont été découpées en plusieurs lots. Les organisations syndicales
et leurs délégués (du personnel) et élus (CHSCT) peuvent étre emportés dans ces
transformations et reconfigurations. Sur le temps de nos rencontres, deux nouvelles
organisations syndicales autonomes ont vu le jour sur le secteur bagagiste, recomposant
les rapports de force en présence. Dans ce contexte, les délégués CHSCT ne peuvent
s’engager sur des chantiers de longue haleine ; contraints par des échéances courtes, ils

travaillent dans I'urgence, pour des résultats les plus rapides possible.

2.3.1.2. Entrerisque cancérogéne potentiel
et risque avéré de perte de revenu ou d’emploi

La situation est la méme dans les secteurs du batiment et de I'industrie. Pour les salariés
des entreprises sous-traitantes, artisans ou intérimaires, les marges de manceuvre sont
encore plus réduites que pour les salariés « organiques » appartenant a l'entreprise
donneuse d’ordre. Dans cette configuration, les salariés sont saisis dans une « relation
triangulaire » qui « brouille la relation salariale en imposant le client de la prestation
comme une tierce partie!® »: s’opeére alors, selon Gabrielle Schiitz, une hybridation
entre rapports hiérarchiques et rapports marchands. Invité a déclarer son cancer en
maladie professionnelle, M. Tiozzo, 54 ans, fait part de son scepticisme. Alors artisan
dans le BTp, il a démarré comme apprenti carreleur a I'dge de 15 ans, avant de travailler
pour son pére durant 28 ans, puis de se mettre a son propre compte dans le carrelage, la
platrerie, le gros ceuvre dans le cadre d’opérations de rénovation et/ou de démolition
pour des particuliers. Il a notamment obtenu un chantier de désamiantage, « un garage a
refaire, sur lequel il a désamianté avec un simple masque a poussiéres?% », L’expertise
du GiscoP93 ne tient pas lieu pour lui d’'une révélation, il sait avoir été exposé a des
cancérogénes - sept dans son cas - mais l'exercice de son droit a réparation d'une
maladie professionnelle prend difficilement sens pour lui. Il m’explique :
« Il y a certains produits qui ont changé, mais seulement depuis 3 a 4 ans, comme les colles
pour carrelages, elles n’ont plus de poussiére. Mais comme c’est tout neuf comme produit,
c’est cher. Et si on met ¢a dans le devis, on n’obtient pas le chantier. On est coincé. Et puis, si
vous regardez les étiquettes des produits que vous utilisez, vous ne travaillez plus, vous rentrez

chez vous... Pour certains matériaux, il faudrait étre chimiste pour comprendre les notices. On
n’a pas le temps de se pencher dessus, on n’a pas le choix. » [Journal de terrain, mars 2010]

199 . . . . . . . . . a .
Gabrielle Schiitz, « Tirer son épingle du jeu dans une relation d’emploi triangulaire. Le cas des hotesses d’accueil

prestataires », Revue frangaise de sociologie, 2014/1, vol. 55.
20 peconstitution du parcours MFE PNO 09 013 [Archives Giscor93].
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Au vu de la place qu'il occupe dans la division du travail, cet artisan doit composer avec
de multiples impératifs, parmi lesquels la sécurité et la prévention apparaissent avant
tout comme des colits génants?°l, Ses relations avec ses clients sont d’ordre commercial
et ne relevent pas ou tres peu du Code du travail. Ainsi releve-t-il qu'un produit
« propre » est encore plus cher qu'un produit classique et que ses devis ne seraient
jamais acceptés par les particuliers. Dans le cadre de la concurrence, obtenir un marché
de désamiantage nécessite de nier la prise de risque, pour lui et pour son entourage,
d’'une exposition forte a 'amiante quitte a négliger totalement les obligations légales. On
retrouve la des phénomeénes déja étudiés sur le développement de la sous-traitance
congu comme 'organisation d’un transfert des risques au détriment des emplois les plus
flexibles, les plus précaires?%2, M. Tiozzo a beau étre son propre patron, il n’a pas gagné
en sécurité sanitaire et en sécurité de l'emploi, au contraire?’3. Faute de pouvoir
intervenir sur la production des matériaux et sur la définition des procédés de travail,

M. Tiozzo fait avec I'existant, conscient de ne pas avoir « le choix », comme il dit.

Ce contexte de travail est particulierement bien décrit par Nicolas Jounin, sociologue
ayant enquété en situation de manceuvre sur les chantiers du BTp. Dans le gros ceuvre,
relate-t-il, il n’est pas rare que les ouvriers soient saisis dans des configurations de sous-
traitance en cascade. L’entreprise générale fait appel a des intérimaires recrutés dans
trois ou quatre agences différentes, et travaille en collaboration avec une poignée
d’entreprises sous-traitantes meélant elles-mémes leur propre personnel et des
intérimaires provenant de plusieurs agences: «On dépasse ainsi la dizaine
d’employeurs pour des effectifs qui ne sont pas supérieurs, certaines fois, a cinquante
personnes?% » et « les sous-traitants sont confrontés a une minimisation de leurs tarifs
qui sacrifie, encore plus que pour les travailleurs de I'entreprise générale, la sécurité a la
vitesse d’exécution2%> », Coincé entre cette pression aux prix bas, les exigences de

cadence et de sécurité, M. Tiozzo ne peut faire grief, ni a son ex-employeur - son propre

2% publié dans la thése de Nicolas Jounin, le récit de M. Lijot, carreleur, fait singulierement écho a celui de M. Tiozzo. Relatant
son parcours de « bon compagnon » depuis son apprentissage, il rend compte des transformations de son métier au fil du
temps et notamment du passage a la colle comme méthode de pose pour le carrelage. Son propos n’est pas de s’inquiéter des
conséquences de cette mutation sur la santé mais plutot du passage du « bon » travail au travail « vite fait ». On y lit toutefois
la dépendance des conditions de travail a la recherche de la rentabilité : « Moi, mon pere, je lui ai dit, je gueulais, moi j’étais
jeune, je lui ai dit : “Jamais je poserai a la colle, jamais !” Ah ouais, mais si je pose pas a la colle, je travaille pas. J'y suis venu
obligatoirement. “Jamais !” Oh, j'étais en colére. “Jamais je poserai a la colle !” Et puis t’es obligé sinon tu vas au chémage.
C’est malheureux. (...) Le patron il se rend compte que poser sur des carreaux de platre, ou des murs en ciment, ou sur du
platre, avec cette petite colle en résine, ¢a va dix fois plus vite. Eh | Quel est le patron qui ne va pas accepter ce systeme de
pose ? Dix fois plus vite pour autant d’argent. » Nicolas Jounin, Loyautés incertaines : les travailleurs du bdtiment entre
discrimination et précarité, thése pour le doctorat en sociologie, Université Paris 7, 2006, p. 593

22 Notamment dans I'industrie nucléaire. Annie Thébaud-Mony, L’industrie nucléaire : sous-traitance et servitude, INSERM-EDK,

Paris, 2000.

203 . . . s . .. . . . .
On retrouve cette situation pour de nombreux patients, salariés du BTp. Licenciés de leur entreprise, ils travaillent ensuite

pour elle, en étant a leur propre compte ou dans le cadre d’une petite entreprise créée pour I'occasion. La prise de risque est
alors transférée et la responsabilité de I'employeur, en cas de déclaration, totalement diluée.

2 Nicolas Jounin, « La sécurité au travail accaparée par les directions. Quand les ouvriers du batiment affrontent
clandestinement le danger », Actes de la recherche en sciences sociales, 2006/5, n° 165, p. 73-74.

2 Nicolas Jounin, Chantier interdit au public. Enquéte parmi les travailleurs du bdtiment, Paris, La Découverte, « Poche »,
20009, p. 195.

148



SE SAVOIR EXPOSE AUX CANCEROGENES : UN PROCESSUS COMPLEXE

pere - ni a lui-méme, les responsabilités de 'empoisonnement se situant largement au-

dela de leur pouvoir de peser sur cet état de fait.

Dans cet espace de risques pluriels, la perte d’emploi s’affirme également comme un
risque majeur pour les salariés, a effet plus immédiat que les risques cancérogénes, le
travailleur étant « menacé de se voir retirer, avec le moyen de travail, les moyens
d’existence?% ». Si « le départ des emplois les plus usants, les plus malsains ou les plus
dangereux a [..] toujours constitué la résistance la plus élémentaire et la plus
généralisée a 'usure au travail, a tous les ages de la vie??” », cette stratégie individuelle

d’évitement ou de défection n’est plus permise lorsque 'emploi se fait rare.

Dans les récits de travail des patients, se dessinent nettement le glissement entre deux
époques, I'une ou il est possible de changer de travail et 'autre non. Selon M. Medjkoune,
«il n’y avait pas de probleme pour trouver du boulot jusque dans les années 90 ».
Lorsqu’il rejoint la France en 1966, en provenance d’Algérie, il a 18 ans, aucune
qualification et embauche dans une fonderie quelques mois apres son arrivée. Trois ans
plus tard, il demande « son compte » suite a I'attitude d’'un « nouveau chef ».

Vous saviez qu’il y avait du travail ?

Oui, il y a du travail partout a 1’époque, on peut trouver du travail trois fois dans la journée a
I’époque. [Entretien avec M. Medjkoune, mai 2013]

Il rejoint ensuite une entreprise de terrassement, et travaille a consolider les anciennes
carrieres de Paris. Le travail est tres dur physiquement : « On descendait dans la terre.
La ou ils ont extrait les moellons pour construire Paris, ils avaient mis la terre a la place.
On descend, on enleve la terre, avec une pelle et une pioche. C’était comme dans la
mine : il y avait un wagon, on vidait les galeries, et on construit des piliers a l'intérieur,
pour renforcer. On travaillait avec des lampes a carbure, comme des cailloux, ¢a fait un
gaz qui s’enflamme, ¢a pue beaucoup?®. » A 'occasion de vacances en Algérie, en 1976,
M. Medjkoune décide de prolonger son séjour. A son retour, six mois plus tard, il est
licencié pour abandon de poste.

Vous pouviez partir 6 mois, sans crainte pour le travail ?

Oui, on ne pensait pas au chdmage, on sait qu’il y a du travail, on ne se fait pas de souci. C’est

facile, on va au chantier, on va a la porte, on voit le chef et on trouve facilement. Jusque dans

les années 90, ¢a dépend des personnes, moi, en général, je n’ai jamais de difficultés a trouver.
[Entretien avec M. Medjkoune, mai 2013]

Ce qui est vrai pour les manceuvres, sans qualification, comme M. Medjkoune, semble

I'étre d’autant plus pour les ouvriers qualifiés. Si M. Birbes travaille successivement

206 yarl Marx dans Le capital, cité par Alain Supiot, Critique du droit..., ouvr. cité, 2002 [1994], p. 17.

207 . . . . . s e .
Alain Cottereau, « Usure au travail, destins masculins et destins féminins dans les cultures ouvriéres, en France, au
XIX® siecle », Le mouvement social, n° 124, juillet septembre 1983, p. 102.

28 Entretien avec M. Medjkoune, mai 2013.

149



CHAPITRE 2

pour vingt employeurs en 40 ans d’activité, c’est qu'il est polisseur pour métaux et peut
trouver facilement du travail, comme I'explique sa veuve :
« Il changeait de boite quand il voulait. Il aimait ¢a, changer, il travaillait sur des pieces
différentes a chaque fois, des grandes comme des structures métalliques ou des minuscules

comme des bijoux. Il pouvait quitter une boite le soir et réembaucher le lendemain matin. »
[Journal de terrain, mars 2010]

Francois Sarfati et Anne-Marie Waser notent combien « une transformation majeure du
rapport a '’emploi [...] participe a un autre principe d’occultation des risques, sans doute

le plus efficace » :

« C'est celle qui érige le maintien dans I'emploi en faveur et priviléege (Gayet-Viaud, 2012). Ce
principe d’endettement se nourrit d’une asymétrie qui s’accentue avec le déséquilibre du rapport
entre offres et demandes d’emploi. Il renforce aussi I'engagement moral qui permet non seulement
de faire face aux difficultés, mais aussi de prendre sur soi les conséquences de l'activité non

seulement sur son devenir, mais également sur I'avenir de son emploi2%, »

De nombreux travaux ont montré les liens étroits entre 1'état de santé et le chomage et
notamment comment l'un et 'autre s’alimentent?!?. La perte d’emploi signifie une perte
de revenu, mais peut également représenter une « perte de soi?!! », une forte remise en
cause de son identité, surtout dans les grosses entreprises. Au-dela des enquétes de
terrain qui, comme celle menée par Daniele Linhart suite au plan social de 'entreprise
Chausson de Creil, ont pu le démontrer, le droit lui-méme, ou plutdét «l'incidence

affective des lois?? » en témoigne également. Comme le note le juriste Alain Supiot :

« Au-dela du but rationnel qu’elles visent, les qualifications juridiques ont toujours un impact sur
I'identification et la socialisation des individus, impact qui n’est pas forcément voulu ni maitrisé.
Cette incidence affective réside dans le lien invisible qui unit ceux qui, sans étre liés par un rapport

juridique formel, se reconnaissent une méme qualification juridique?13. »

Parce que les dispositions du Code civil exigent que les actes de I'état civil mentionnent
la profession de tous ceux qui y seront dénommés, « I’état professionnel continue ainsi

de constituer de nos jours un élément décisif de I'identité de chacun? ».

En ce sens, parce qu'il représente tout a la fois une perte de revenu et une perte
d’'identité, le chomage peut étre per¢u comme un risque dont il faut vivement se
préserver et apparaitre, lorsqu’il survient, comme un grief, plus important que la

contamination cancérogene elle-méme. Mme Grassi, lorsqu’elle m’entretient des

209 Francgois Sarfati et Anne-Marie Waser, « Les risques professionnels et la santé : une affaire d’expérience, d’occultation, de
reconnaissance », Sociologies pratiques 1/2013, n° 26, p. 4.

210

Pierre Aiach, « Processus cumulatif d’inégalités : effet d’amplification et disposition a I'appropriation sociale », Santé,

Société et Solidarité, vol 3, n° 2, 2004, p. 39-47.
2 paniele Linhart, Perte d’emploi..., ouvr. cité, 2009.
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démarches de recours au droit a réparation dans lesquelles elle est investie, n’évoque
ainsi jamais la pathologie cancéreuse qui a emporté son mari, a I'age de 53 ans, mais la
transformation majeure qu’il a connue dans sa trajectoire professionnelle : aprés avoir
été ajusteur durant 30 ans - exposé aux fumées de soudage, aux huiles de coupe, aux
poussiéres de fer, a la silice et aux solvants chlorés - il est brutalement licencié suite a la
délocalisation de son entreprise en Roumanie. S’ensuivent 18 mois de chémage, puis
une succession de petits contrats précaires, avant la maladie?!5 :

« On en veut un peu a la société aprés une histoire comme ¢a. Un homme qui gagnait

2 200 euros, se retrouver avec 1 000 euros a 50 ans, ¢’est humiliant. » [Journal de terrain, mars
2010]

Dans un contexte de crise de I'emploi, la tension relevée par Alain Supiot entre « sécurité
au travail » et « sécurité du travail »21¢ se renforce le plus souvent au détriment de la
premiere. Le risque de perdre son emploi prend le pas sur celui, hypothétique, de

perdre plus tard sa santé?’.

2.3.1.3. Lerisque cancérogéne contre le pouvoir d’agir

La coexistence, dans un méme espace professionnel, de risques de différentes natures,
joue sur les représentations et redéfinit les perceptions concernant la gravité et
I'urgence. Il en va également de la possibilité de retrouver un pouvoir d’agir, comme en
rendent compte les deux témoignages suivants empruntés a deux actrices de prévention,
une chercheuse en santé publique et une inspectrice du travail. Le premier émane de
Karen Messing, connue pour ses travaux sur le travail des femmes et leurs conséquences
sur leur santé. Dans le cadre d'une entrevue qu’elle accorde sur son parcours
professionnel?!8, il apparait que 'un de ses premiers chantiers de recherche concerne
les conséquences des radiations ionisantes sur la santé des travailleurs exposés. Elle
mesure notamment le caractere mutagene de ces radiations en s’apercevant que les
enfants de plusieurs salariés exposés souffrent de différentes maladies ou de
malformations. Pour poursuivre sa recherche, elle se tourne vers le syndicat des
techniciennes en physiothérapie, en médecine nucléaire et en radiothérapie et découvre,

au-dela des radiations, les défis physiques auxquels sont confrontées les techniciennes

13 Reconstitution du parcours MFE PNO 09006 [Archives Giscop93].

218 Alain Supiot, Critique du droit..., ouvr. cité, 2002 [1994], p. 67 et suivantes.

217 a . oy . . L. ez
On retrouve la méme tension temporelle en matiére de politique de « développement ». Ainsi, I'un des arguments utilisés

par I'Institut du Chrysotile au Canada pour justifier I'exportation de tuyaux amiantés vers les pays en voie de développement
est-il que I'absence de structures d’assainissement est plus risqué aujourd’hui pour les populations de ces pays qu’une
pathologie cancéreuse au délai de latence supérieur a leur espérance de vie. Annie Thébaud-Mony, L’envers des sociétés
industrielles. Approche comparative franco-brésilienne, Paris, L’Harmattan, 1990, p. 124-125. Gabrielle Hecht repére ce méme
argument en matiere de risque radioactif dans I’exploitation miniere en Afrique. Gabrielle Hecht, « L'Afrique et le monde... »,
chap. cité, 2014.

18 Esther Cloutier, Ana-Maria Seifert et Nicole Vézina, « Entrevue guidée avec Karen Messing », Perspectives interdisciplinaires
sur le travail et la santé [En ligne], 11-1, 2009 [consulté le 3 septembre 2016].
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en radiologie - lors des manipulations pour placer les patients par exemple -, dans un

contexte d’intensification du travail « absolument impressionnante » :

« Avec les radiations, on passait notre temps a expliquer aux gens qu’il y avait des dangers
invisibles. Mais en méme temps, les techniciennes en radiologie, par exemple, étaient exposées a un
autre danger plus visible a cause des poids qu’elles manipulaient. Donc plutét que de leur expliquer
qu’elles sont exposées a un danger inconnu et invisible, je me suis dit qu’on pouvait combattre des
choses bien visibles qui sont sources de souffrance quotidienne. J’ai donc choisi de réenligner mes

recherches. Je suis donc partie en France pour mon année sabbatique étudier en ergonomie?1°. »

Cette réorientation dans les recherches de Karen Messing repose sur la volonté de
pouvoir peser concrétement sur les conditions de travail, de les améliorer sans tarder,
C’est-a-dire en pouvant en mesurer l'effet bénéfique a court et moyen terme. Face a la
multiplicité des risques, peut en effet naitre un sentiment d'impuissance pouvant

conduire a l'inertie.

C’est ce dont rend compte le second témoignage émanant d'une inspectrice du travail.
Relatant ses débuts dans la profession, elle décrit son premier poste, dans les années
1970. Dans la région tres industrielle ou elle est affectée, les entreprises dans lesquelles
elle effectue sa mission de controle relévent surtout de la métallurgie et travaillent en
sous-traitance pour l'industrie automobile. Elle évoque «des conditions de travail
effroyables, tellement éloignées de ce qui aurait dii étre, y compris a I'’époque, la norme

par rapport aux textes en vigueur » :

« Je suis sortie de certaines usines, j’en pleurais, mais avec un effet de sidération, c’est-a-dire
que j’avais I’impression de n’avoir rien fait, tellement le probléme semblait énorme que... on
ne sait plus, on ne voit plus ce qu’il faut faire, par ou prendre le truc... Et je pense que, par
rapport a I’amiante, aux cancers d’origine professionnelle, je suis passée a coté de tout. On
était particuliérement alertés sur les accidents du travail, il y avait encore beaucoup d’accidents
sur presses [...], je I’ai vu en vrai. Il y avait des maladies professionnelles, je me souviens, des
silicoses — dans les fonderies, on utilise beaucoup de sable et les salariés étaient trés exposés —
j’ai du faire des enquétes pour regarder s’il y avait des aspirations au poste de travail, mais il y
avait tellement de poussiéres partout que... ffff, je pense rétrospectivement que c’était anodin.
Vous voyez, on s’en tenait a un truc trés fermé pour pouvoir se dire “je fais quelque chose sur
ce petit truc” alors que I’environnement était tel par ailleurs que c’était dérisoire, mais voila, je
pense que c’était la stratégie de la collégue qu’il y avait avant moi, inconsciemment : je
m’attaque a un petit truc pour avoir prise. Je la comprends, je suis sortie de ces deux ans, je ne
savais plus ou j’en étais professionnellement. J’avais I’impression d’étre passée a coté de tout,
j’étais tellement sidérée. Je pense qu’elle a eu cette position de défense qui était peut-étre la
seule tenable... Je ne me suis pas intéressée aux risques chimiques et aux cancers
professionnels alors qu’il y avait sans doute trés, trés fort a faire, mais voila, ¢’est comme ¢a. »
[Entretien inspectrice du travail A., mai 2015]

Ainsi, devant la somme des infractions a la législation du travail et des risques d’atteinte

a la santé, un agent de controle lui-méme est en nécessité de devoir hiérarchiser ses

219 .

Ibid.
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interventions pour échapper a la « sidération » et mener a bien son activité. Dans ce
contexte de hiérarchisation des risques, si les expositions cancérogenes sont bien
souvent les dernieres a étre appréhendées, c’est aussi parce que leurs effets sont

invisibles au sein de I'espace du travail.

2.3.2. Des effets quasi-invisibles : une maladie a retardement et cachée

C’est souvent au moment de la retraite ou alors qu’ils exercent une autre activité que
celle qui a pu les exposer a des cancérogénes que les salariés ou anciens salariés
découvrent qu’ils sont atteints d'un cancer. M. Tounsi, par exemple, a 53 ans, est
« ouvrier polyvalent » depuis 10 ans dans I'entrep6t d’'un grossiste en boissons lorsque
son cancer du poumon est diagnostiqué. Son travail consiste alors a trier les bouteilles,
alimenter une chaine pour la mise en caisses de ces bouteilles, empaqueter le café,
préparer les commandes, vider et charger les camions?20, une activité pour laquelle le
collectif d’experts n’identifie aucune exposition aux cancérogénes. En revanche, il a été
exposé a 'amiante durant ses premieres années d’activité professionnelle, entre 1970 et
1973, lorsqu’il était menuisier et installait des faux plafonds dans les magasins et parcs
d’exposition et, surtout, durant onze ans aux fumées de soudage, lorsqu’il exerce comme
soudeur pour plusieurs petites entreprises de tolerie-chaudronnerie qui travaillent en
sous-traitance. Dans l'une, il réalise des pieces pour Poclain :

« C’¢était du soudage semi-automatique, ¢a dégageait beaucoup de fumée. [...] Et apres, la

maison Poclain, ils ont trouvé un autre moyen, ils ont dit au patron, faut faire au fil fourré, c’est

comme on soude avec la baguette mais avec un fil spécial, de couleur noire, et ca dégage une

fumée trés trés jaune et la chaleur, c’est désagréable » [Entretien avec M. Tounsi, novembre
2011 (avec Christophe Coutanceau)]

Dans une autre, il soude « des tbles vertes, pleines d’huile, pour fabriquer le coin ou on
range les crics pour Citroén, la voiture Visa et la 104 ». L’atelier est long mais bas de
plafond :
« Quand on commence tous a souder, on dirait vraiment c’est le brouillard, pas aéré ni rien du
tout. Sans doute que les voisins le savent trés bien la-bas. Que de la soudure, toujours le méme

truc. J’ai quitté la maison, j’ai sorti, j’en avais marre. » [Entretien avec M. Tounsi, novembre
2011 (avec Christophe Coutanceau)]

Au moment de la survenue de son cancer, M. Tounsi n’a plus aucun contact avec ses
collégues soudeurs, aucun moyen de les alerter, de faire cas de son cancer comme
symbole des effets cancérogénes des fumées de soudage. Comme dans les cas de
M. Boutef et de M. Lazari, il arrive toutefois, plus rarement, que la maladie survienne
alors que le poste occupé est toujours exposé aux cancérogenes. Pour autant, méme

dans ce cas de figure, le cancer du poumon conduit le salarié qui en est atteint a quitter

220 peconstitution du parcours RBA PNO 08 006 [Archives Giscor93].
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le monde du travail : le diagnostic survient alors qu’il est déja en arrét maladie et les
soins et traitements - dont on verra plus loin combien ils sont chronophages - 'y

maintiennent.

A la question de la temporalité liée aux effets différés de ces risques, s’ajoutent d’autres
dimensions, sociales et psychosociales. D'une part, les (anciens) salariés atteints de
cancer ont pu jusqu’'a peu ignorer la teneur de leur diagnostic. Jusqu'a I'apparition du
sida, le médecin détenait le pouvoir de révéler ou de ne pas révéler leur diagnostic a ses
patients et, face a une maladie grave et mortelle, la déontologie partagée par la
profession était celle de n’en rien dire??1. Il s’agissait notamment d’éviter de perturber
un malade pour « rien », dans le sens ou cette information n’avait aucune incidence sur
les traitements et leurs résultats. En revendiquant le droit d’étre informés, autant du
diagnostic que des stratégies thérapeutiques, et le droit d’étre respectés dans leurs
souhaits, les malades séropositifs mobilisés au sein d’associations comme Act-Up ou
Aides ont bouleversé la relation jusqu’alors existante entre les médecins et leurs
patients??2, Ces droits ont été successivement introduits dans la loi et le médecin a
désormais une obligation l1égale d’informer précisément ses patients sur leur état de
santé??3, Dans le cadre de la pathologie cancéreuse, plus spécifiquement, un dispositif
d’annonce du diagnostic a méme été codifié depuis 20062%4. Mais cette obligation
demeure difficile a mettre en ceuvre: une importante littérature professionnelle est
consacrée aux questions de la vérité a dire et de ses modalités?25. Un récent sondage
conduit auprés de médecins révele qu'en 2015 encore, 44 % des médecins francais
préferent « s’abstenir d’annoncer un diagnostic grave en situation de fin de vie pour

conserver la motivation du patient?6 »,

Dans le cadre de 'enquéte du Giscop93, il est encore possible de croiser des patients non
informés sur leur diagnostic, soit parce que le médecin a utilisé des termes médicaux qui
ne font pas sens pour le patient, comme « tumeur » ou « carcinome », soit parce que la

famille a demandé au médecin de ne rien dire au patient. Dans le cas de M. Choufi,

221 . . . . . . . . . e
Sylvie Fainzang, La relation médecins-malades : information et mensonge, Paris, Presses universitaires de France, 2006.

222 Janine Ba rbot, Les malades en mouvements : la médecine et la science a I'épreuve du sida, Paris, Balland, 2002.

3 13 loi hospitaliere de 1991, puis la loi du 4 mars 2002.

224 \ . e . e . . . . . . .
L’accés au dispositif d’annonce est d’ailleurs devenu un élément constitutif de I’autorisation donnée aux établissements de

santé pour traiter les malades atteints de cancer. Voir Etude sur I‘annonce du diagnostic de cancer et le ressenti des malades

en 2011, INCA, mai 2012.

2 Christine Delaporte, Dire la vérité aux malades, Paris, Odile Jacob, 2001. Le cancérologue Maurice Tubiana a, par exemple,

du mal a cacher son désaccord avec I'obligation d’annonce lorsqu’il évoque, dans la préface d’un dictionnaire des cancers,
« cette volonté nouvelle de vérité qui [...] contribue a déstabiliser certains malades, que I'on oblige a entendre ce qu'’ils
pressentent déja mais qui, tel un mari qui sait sa femme infidele, préféreraient ignorer » : Maurice Tubiana, « Préface », dans
Bernard Hoerni et al. (dir), Les cancers de A a Z, histoire, science, médecine, société, Saint-Chéron, Editions Alain Schrotter,
1995, p. 10. Voir aussi Martine Ruszniewski, « Faut-il dire la vérité au malade ? » Revue des Maladies Respiratoires, vol 21, n° 1,
février 2004, p. 19-22 ; J.-M. Bréchot, « Quelle vérité au patient et a sa famille ? », Revue des Maladies Respiratoires, vol 24,

n° 8-C2, octobre 2007, p. 131-136.

% Source: « Les médecins frangais et I’éthique médicale », sondage de Medscape 2015, accessible en ligne sur

http://francais.medscape.com/public/ethigue [consulté le 26 juin 2016].
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71ans au moment du diagnostic, les deux phénomeénes se sont croisés. Sa fille
m’explique ainsi :
« Le cancer ? Il ne savait pas. Moi, je savais, mais je n’ai pas voulu lui dire, parce que je sais
que mon pére, c’est pas un battant, il baisse les bras facilement. Si on lui dit cancer, il a les
larmes aux yeux. Quand il a eu sa chimio, je lui ai dit que c’était des antibiotiques. Je ne savais
pas comment ¢’était au début, je croyais qu’on allait le briiler, mais c’est juste une perfusion,
alors je lui ai dit antibiotiques. La chimio, le fait de ne pas savoir, ¢a s’est trés bien passé. On
s’est mis d’accord avec mes fréres, on lui disait qu’il avait une infection, qu’il fallait faire
attention a ne pas attraper froid, a ne pas étre a co6té de gens malades. Ca 1’a aidé, sinon, il ne
va jamais s’en sortir.
Mais je croyais que le médecin devait le dire a la personne...
Oui, il I’a dit, mais il n’a pas dit “cancer”, il a dit “tumeur” et mon pere il n’a pas compris. Moi
si, d’ailleurs, je crois que ma mere elle a compris en voyant ma téte. Et tout de suite, j’ai
demandé au médecin si je pouvais lui parler a part, il m’a tout expliqué. Le docteur X, il
voulait qu’on lui dise, mais je lui ai dit “Non !” C’est mon pére, je le connais, il est fataliste, si
on lui dit, il ne se battra jamais. Pour lui, le cancer, c’est la mort. Pour moi aussi, ¢’était ¢a.
[Journal de terrain, octobre 2011]

La stratégie mise en place par la fille de M. Choufi pour ne pas rendre tangible la
pathologie cancéreuse sur I'énoncé d'un diagnostic contribue, dans une perspective
d’accés au droit a réparation, a faire obstacle a toute possibilité pour celui-ci de déclarer
son cancer en maladie professionnelle, mais également a des colléegues ou anciens
collégues de pouvoir « compter » les malades, comme on a vu l'importance, dans les
pages précédentes de pouvoir « compter les morts » pour prendre conscience des

risques cancérogénes ?

C’est parfois le patient lui-méme qui refuse d’'informer son entourage, ses amis ses
collégues de son état de santé. Le cas de M. Colard est a cet égard significatif. Embauché
en 1966, a l'dge de 17 ans, comme dessinateur industriel chez un important
équipementier automobile, il y effectue toute sa carriére, avec une parenthese de douze
mois correspondant a son service militaire. Il bénéficie des 1'age de 50 ans d’une pré-
retraite, son entreprise étant inscrite dans la liste de celles ouvrant droit a I’Allocation
de cessation d’activité anticipée des travailleurs de I'amiante (ACAATA)??7. Issu d’une
entreprise de taille importante - 4 000 salariés au milieu des années 1960 -, informé
des dangers de I'amiante, il se situe dans une configuration relativement rare au regard

des autres patients du Giscor93 : sa longue présence dans I'entreprise lui a permis de

Ce dispositif de cessation anticipée d’activité des travailleurs de I'amiante a été instauré par I'article 41 de la loi n® 98-1194
du 23 décembre 1998, loi de financement de la sécurité sociale pour 1999. Il vise a compenser la perte d’espérance de vie des
salariés exposés a I'amiante. Il concerne aujourd’hui trois catégories de personnes qui, toutes, doivent étre agées d’au moins
50 ans : les (anciens) salariés d’établissements de fabrication de matériaux contenant de I'amiante, de flocage et de déflocage
et d’établissements de réparation ou de construction navale figurant sur une liste établie par arrété (liste 1), les ouvriers
dockers de certains ports et le personnel portuaire assurant la manutention (liste 2) et enfin les (anciens) salariés du régime
général ou du régime agricole reconnus atteints d’'une maladie professionnelle provoquée par I'amiante. L'entreprise de
M. Colard a été inscrite sur la liste fixée par arrété des juillet 2000 ; il y est fait mention d’une exposition a I'amiante entre
1951 et 1996.
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renforcer des liens avec ses collegues et de maintenir ses relations au-dela du cadre

professionnel.

Pourtant, lorsqu’il s’agit de pouvoir enrichir son dossier, notamment en matiére de
preuves d’exposition a son poste, sa veuve exprime sa difficulté a se tourner vers ceux-ci
pour obtenir des témoignages :
Il ne voulait pas que les gens sachent qu’il était malade. “De toute fagon, la saloperie ne
m’aura pas, je lui niquerai la gueule”, qu’il disait. Il a tenu 4 ans. M. X [le médecin] nous a dit
de faire un dossier [de déclaration en maladie professionnelle], il nous a donné tous les papiers.

Mais mon mari ne voulait pas I’envoyer, c’est moi qui 1’ai fait. [Journal de terrain, janvier
2013]

Ce refus de dire sa maladie peut revétir plusieurs significations, impossibles ici a
déméler. Le diagnostic du cancer peut susciter chez celui qui en est atteint le déni, la
superstition, la honte ou la géne. Aline Sarradon-Eck rappelle a ce propos que le début

des soins est:

« une épreuve sociale, car le traitement inscrit la maladie dans les corps en modifiant I'image
corporelle. 1l perturbe les relations sociales en empéchant le malade d’exercer ses activités sociales,
mais surtout en raison du regard social sur la maladie induit par les stigmates du traitement : peur

de la mort renvoyée par les autres, isolement, voire mort sociale?z8. »

Quels qu’en soient les motifs, ce non-dit rend la maladie puis le décés de M. Colard
inaccessibles a la connaissance de ses (anciens) collegues, tout comme leur origine
professionnelle. Comme en rendent compte ces différents exemples, les salariés en poste
ne sont ainsi pas confrontés a la maladie de leurs collegues, le cancer du poumon n’est
pas visible dans I'espace de travail, il ne peut constituer un signal d’alerte, comme
peuvent le faire les doigts coupés ou les allergies. Il ne peut jouer le réle que Gilbert

Mury attribue aux séquelles de I'accident du travail :

« Dans la classe ouvriére I'image de 'accident toujours possible est ressentie comme une terrible
menace. Mais, pour cette raison, elle est écartée de la conscience claire. Or, l'ouvrier handicapé est
cette image a l'état vivant. Si cette impression est consciente, elle pourrait étre critiquée. Mais elle
est suffisamment confuse pour qu'’il soit impossible de la cerner. N'importe quel travailleur sait trés
bien qu’un accidenté ne porte pas malheur. Mais devant un accidenté, il sent monter en lui la

menace de l'accident??®, »

Le salarié atteint de cancer n’est pas en mesure, lui, de personnifier dans I'espace de
travail I'image du risque cancérogene. Eloignée du travail par sa latence ou pour les
raisons évoquées ci-dessus, la pathologie cancéreuse est renvoyée a I'espace du privé, de
I'intime, et échappe a la possibilité pour le collectif de travail de « compter ses morts »,

de se compter. Les risques cancérogenes sont alors invisibles aux travailleurs parce que
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la maladie elle-méme leur est invisible, parce qu’elle échappe aux possibilités de la

nommer, de la voir, de la comprendre et donc de la relier au travail.

Ce processus d’invisibilité des malades du travail est plus radical encore pour certains
segments de la main-d’ceuvre et pour certaines conditions d’emploi. Eric Gerkeens
évoque ainsi l'intervention d’'un médecin de I'Institut d’hygiene des mines, un organisme
du patronat charbonnier belge, visant a mettre en place des structures hospitalieres
dédiées aux mineurs silicosés : il s’agit « d’éviter I'impression ficheuse que laisse, dans
les milieux ouvriers, I'agonie parfois terrible des mineurs atteints de dyspnée?3° ». De
méme, les modalités de contrat de certains travailleurs immigrés provoquent
I’éloignement des corps malades, leur retrait au-dela des frontieres nationales. Jusqu'en
1980, les mineurs marocains n’étaient ainsi recrutés par les Houilleres du Bassin du
Nord et du Pas-de-Calais que sur des contrats courts - de six mois a deux ans selon les
périodes, avec un délai obligatoire de trois a quatre mois entre chaque nouveau contrat
- le moindre symptéme d’'une maladie valait non renouvellement du contrat et donc
interruption du droit au séjour?3!. Frédéric Décosse décrit tres précisément ce
phénomeéne d’invisibilisation des atteintes liées au travail par leur « externalisation »,
leur « extra-territorialisation?3? » dans le cas des travailleurs agricoles saisonniers sous
contrat de I'Office des migrations internationales (OMi). Eléments d'un « salariat
bridé?33 » pour lequel le titre de séjour et le bénéfice des droits sociaux - la protection
sociale notamment - sont conditionnés au contrat de travail, ces saisonniers sont le plus
souvent affectés au traitement chimique, la ou les risques toxiques sont les plus

importants :

« L’assignation des saisonniers au traitement tend de fait a concentrer le risque chimique sur une
catégorie de travailleurs a la fois moins formés, organisés et suivis médicalement et donc (et ce
d’autant plus que si le roulement répartit les quantités de produits ingérées, il diminue également
la probabilité que 'employeur forme les saisonniers et les signale comme applicateurs devant faire
l'objet d’une surveillance médicale spéciale) invisibilise les expositions et externalise in fine les

futures affections?34, »

Cette stratégie d’externalisation des futures affections est ancienne, comme le montre
I'encadré ci-dessous. D’autres mécanismes contribuent a rendre invisibles les

conséquences des expositions aux cancérogenes dans I'univers de travail et ne préte pas

230 (., - Z . . P . . . . . .
Cité par Eric Geerkens, « La négociation collective d’une maladie professionnelle : la pneumoconiose des ouvriers mineurs

en Belgique (C. 1937-C.1970) », dans Judith Rainhorn (dir.), Santé et travail..., ouvr. cité, 2014, p. 66.

31 Ce renouvellement s’effectuait apres avis favorable du chef de siége et du service médical. Marie Cegarra, La mémoire
confisquée. Les mineurs marocains dans le Nord de la France, Villeneuve-d’Asq, Presses universitaires du Septentrion,
« Histoire et civilisations », 1999, p. 53 notamment.

232 L1 . Al s . TR . . . ., . . . ..
Frédéric Décosse, « Entre “usage contr6lé”, invisibilisation et externalisation. Le précariat étranger face au risque chimique

en agriculture intensive » Sociologie du travail, n°55, 2013, p. 336.
233

Yann Boulier-Boutang, De I’esclavage au salariat, économie historique du salariat bridé, Paris, PUF, 1998. Cité par Frédéric
Décosse, « La santé des travailleurs agricoles migrants : un objet politique ? », Etudes rurales, n°182, 2008/2, p. 107.
2% Erédéric Décosse, « Migrations sous contrble. Agriculture intensive et saisonniers marocains sous contrat “OMI” », thése

pour le doctorat en sociologie, EHEss, 2011, p. 426-427.
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a « se compter » comme l'évolution des formes de I'’emploi, notamment I'augmentation
du recours a linterim et a la sous-traitance pour les activités souvent les plus
exposantes : 'absence de stabilité dans l'entreprise, le turn-over, ne favorisent pas les
liens entre ces salariés qui, lorsqu’ils sont malades, n’apparaissent pas aux effectifs de

I'entreprise donneuse d’ordre.

L’invisibilité des risques cancérogénes par le recours a la main-d’ceuvre immigrée

Le recours a la main-d’ceuvre immigrée est de longue date, par le jeu des contrats temporaires et du retour au
pays, un facteur d’invisibilité des risques professionnels.

En 1901, I'Office du travail publie une brochure sur les Poisons industriels. Enumérant une série d’agents
toxiques et leurs conséquences sur la santé des travailleurs, il releve toutefois que « ces chiffres sont au-
dessous de la réalité, car nombre d’ouvriers, devenus infirmes, quittent le travail et s’en vont sans qu’on sache
ce qu’il sont devenus® ». Pour confirmer cette sous-estimation des données, il présente une étude réalisée
par le docteur Léon Bertherson, médecin honoraire de I'empereur de Russie, sur I'industrie du pétrole a Bakou.
Celle-ci rend compte d’'une importante division sociale du travail et des risques. Le travail auprés des puits en
fontaine, « sous des torrents de naphte », représente I'une des activités les dangereuses : empoisonnement du
sang, anémie, affections cutanées, maladies pulmonaires, papillome, conjonctivite, etc. Mais il est difficile de
dénombrer les maladies professionnelles : « Le travail des fontaines est fait par les “Gamchari”, c’est-a-dire par
les plus misérables d’entre les Tartares, du sort desquels personne ne s’inquiéete, surtout s’ils travaillent a la
journée : “ll arecu sa paye et il s’en est allé on ne sait ou.” Cette remarque s’applique aussi aux ouvriers perses,
lesquels, atteints de maladie, quittent le travail et disparaissent sans avoir mis les pieds a I’h6pital ou chez les
médecins>>® ».

En 1930, c’est un inspecteur du travail étudiant les conditions d’hygiéne des travailleurs des cokeries en
Lorraine qui relate I'impossibilité de mesurer le taux de morbidité d aux cokeries parce que « au cours de ces
dix derniéres années, on a surtout recruté pour ces établissements des travailleurs étrangers instables, se
livrant peu a I'observateur. En effet, venus en France pour remplir un contrat d’'une durée déterminée, rien ne
les retient dans une localité plutét que dans toute autre”’ ».

Dans leurs travaux sur la silicose, Paul-André Rosental et Jean-Claude Devinck identifient pareillement le
recours a la main d’ceuvre étrangére comme permettant de « minimiser [...] la morbidité et la mortalité
observable®®® ». Jean-Baptiste Fressoz, relatant les stigmates du travail chez les ouvriers exercant dans les
entreprises de fabrication de la soude — difficultés respiratoires, perforation des cloisons nasales, pertes de

I'odorat et du go(t, perte de la dentition, ceil brGlé par des projections de soude”®

..— note que « l'invisibilité
presque totale de ces souffrances extraordinaires jusqu’a la fin du XIX® siécle fut produite par une gestion
spécifique de la main-d’ceuvre : importation de travailleurs étrangers, sélection médicale des ouvriers et

rotation rapide des effectifs ».

5 Office du travail, Poisons industriels, Ministere du commerce, Paris, Imprimerie nationale, 1901, p. 170.

28 pr Léon Berthenson, « L'industrie du pétrole au point de vue sanitaire », Revue d’hygiéne et de police sanitaire, 1897, n° 19,

p. 794-795.

7 M. Babaud, «Note sur les conditions d’hygiéne des travailleurs des cokeries et des habitations voisines de ces

établissements », Bulletin de I'inspection du travail et de I’'hygiene industrielle, 1930, n° 21, p. 325.

238 . . . . . . . i
Jean-Claude Devinck et Paul-André Rosental, Histoire d’une maladie professionnelle “exemplaire”, la silicose en France au

XX° siécle, Rapport final pour la MIRe-DRes/La Poste, décembre 2006, p. 6. Voir aussi Anne-Sophie Bruno, « Inaptitude et
immigration en France au XX siécle », dans Catherine Omnés et Anne-Sophie Bruno (dir.), Les mains inutiles. Inaptitude au

travail et emploi en Europe, Paris, Belin, 2004, p. 125-145.

239Jean—Baptiste Fressoz, L’apocalypse joyeuse. Une histoire du risque technologique, Paris, Seuil, « L'univers historique »,

2012, p. 194-197.
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Particuliérement active sur le bassin de Fos-sur-Mer, I’Association pour la prise en
charge des maladies éliminables (APCME) reléve ainsi qu’entre 1998 et 2015, 22 cas de
cancers ont été reconnus en maladie professionnelle parmi le personnel de la cokerie de
ArcelorMittal. Encore ne s’agit-il que du personnel «organique». Les données
concernant les sous-traitants et intérimaires sont rendues totalement invisibles dans la
conception méme du systeme statistique de I’Assurance maladie. Selon la CARSAT, il
serait en effet impossible, «avec les systemes d’'information existants, d’établir le
nombre de maladies professionnelles reconnues pour des salariés ayant, dans leur
parcours professionnel, exercé des missions ou des travaux pour le compte de leur
employeur dans les installations d’ArcelorMittal, de requéter sur les maladies
professionnelles imputées au compte spécial pour déterminer celles dont la victime
travaillait chez ArcelorMittal ». L’APCME qui, dans le cadre de son réseau de médecins, a
pu identifier 17 cas de cancers reconnus en maladie professionnelle parmi le personnel
sous-traitant, en conclut que I'impossibilité pour I'’Assurance maladie de réaliser ce type
de requeétes, « c’est offrir deux excellents moyens pour éliminer les cancers imputables a
la cokerie du champ de vision : n’employer que du personnel sous-traitant, les éventuels
cancers étant alors imputés au compte des entreprises extérieures et systématiser la
rotation des “organiques”, les éventuels cancers du personnel Mittal étant imputés au
“compte-spécial” si leur carriére comporte des travaux effectués dans d’autres services

(aciérie, laminoirs, haut-fourneau, etc.)249. »

Conclusion

L’information sur I'existence du droit a réparation ne favorise pas, a elle seule, le recours
au droit a réparation. Il convient également que les salariés ou anciens salariés
parviennent a se sentir concernés, c’est-a-dire a considérer leur travail comme ayant pu

jouer un role dans la survenue de leur cancer.

Or, il apparait que la plupart d’entre eux ignorent le caractére cancérogene des produits
qu’ils ont utilisés ou de leurs procédés de travail ou encore ignorent qu'ils y ont été
exposés. Le cas de I'amiante est a cet égard emblématique, qui peut sembler inattendu
au regard des mobilisations de victimes de I'amiante, de leur dynamisme associatif et de
leur visibilité médiatique : se savoir exposé a 'amiante ne va toujours pas de soi. Le
Giscop93 joue ainsi, en restituant sa connaissance des expositions cancérogenes, le role
du tiers par lequel il est possible de percevoir un préjudice, comme il a été démontré

dans ce chapitre.

Mais l'analyse du recours au droit a réparation ne peut étre dissociée de celle des

conditions d’emploi et de travail des requérants potentiels, ni du réle qu’a joué le travail

0 Rapport d’activité Apcme, décembre 2015, p. 16. Accessible sur www.sic-apcme.net [consulté le 5 mars 2016].
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dans leur vie. C’est dans cette mise en tension que I'exercice du droit peut ou non se

réaliser.

Le recours au droit est également conditionné par le contexte relationnel et social dans

lequel il s’insére, c’est tout I'objet du chapitre suivant.
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Se reconnaitre éligible

On a vu dans le chapitre précédent que la possibilité d’exercer son droit a réparation des
maladies professionnelles était enracinée dans I'histoire singuliere et collective des
expériences et conditions de travail et d’emploi des salariés ou anciens salariés atteints
de cancer. L’intervention d’un tiers est le plus souvent nécessaire pour leur restituer une
connaissance sur leurs expositions cancérogénes. Mais, si elle est un préalable, cette

connaissance ne suffit pas a faire advenir la perception d'un préjudice.

Ce chapitre veut démontrer comment la conviction d’une origine professionnelle de son
cancer se construit en interaction avec un contexte relationnel et social, au centre

duquel se situent la maladie elle-méme et ses effets. Il procéde en quatre temps.

Il présente d’abord combien le réle du corps médical est déterminant. Il est en effet tout
a la fois a 'origine du diagnostic du cancer, opérateur des soins et traitements et porteur
d’une représentation de la maladie. Mais il est aussi celui sur qui repose la possibilité de
déclarer ou non sa maladie professionnelle : c’est lui qui doit rédiger le certificat médical
qui représente I'entrée légale dans la procédure. Les salariés ou anciens salariés sont

ainsi placés en situation d’étroite dépendance.

Il s’attache ensuite a rendre compte de I'expérience de la maladie cancéreuse pour les
(anciens) salariés et leurs proches, dans toutes ses dimensions notamment médicales et
sociales. Elle représente un véritable bouleversement qui n’est pas incidence sur

I'appréhension du droit a réparation.

Dans le contexte de cette maladie grave et mortelle, des tiers peuvent représenter un
point d’appui essentiel dans I'exercice du droit comme, sur ce terrain d’enquéte, les
proches et les services sociaux. Ils sont toutefois saisis eux-mémes dans un éventail de
contraintes au regard desquelles le droit a réparation peut faire figure d’'un dispositif

sans grande pertinence.

Il s’agit alors pour les requérants, les salariés ou les anciens salariés ou leurs proches, de
parvenir a construire un sens a I’exercice du droit : la derniére partie de ce chapitre rend

compte du processus de construction de leur sentiment d’éligibilité.
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1. Une dépendance vis-a-vis du corps médical

C’est au moment ou elles sont touchées par une maladie d’origine professionnelle que
les personnes concernées, salariés ou anciens salariés, peuvent exercer leur droit a
réparation. Dans cet espace-temps rétréci par les soins et traitements, il est une
rencontre a laquelle aucune d’entre elles ne peut échapper : celle avec les médecins. Et
cette rencontre - ou plutét ces rencontres, tant une diversité de médecins se trouve
alors mobilisée, des généralistes aux oncologues, en passant par les médecins-conseil?® -

s’avere déterminante.

Le recours au droit ne peut s’analyser sans mesurer la situation de dépendance dans
laquelle sont placés les patients atteints de cancer vis-a-vis du corps médical. Nous
verrons d’abord que les médecins ont le pouvoir d’ouvrir ou de fermer I'acces au droit a
réparation pour leurs patients, a 'image du garde-barriére sur une voie de chemin de
fer, et comment ils s’en emparent, en partant de I'expérience vécue par les malades
concernés. Nous montrerons ensuite le peu d’attention qu’accorde le corps médical,
médecins du travail compris, aux risques professionnels, dans leur fagon d’envisager

’état de santé de leurs patients.

1.1. Les médecins « gardes-barriéres de l'accés au droit? »

On se souvient du cas de M. Lorcy, «tombé de l'armoire » lorsque son médecin
hospitalier lui suggere I'origine professionnelle de son cancer auquel lui-méme n’aurait
pas songé. Le médecin a ainsi joué un puissant role d’éveil dans sa prise de conscience
d'un préjudice professionnel. Ce faisant, il a en fait respecté celui que le droit a
réparation confie au corps médical : il revient en effet aux médecins de rédiger le
certificat médical initial (Cmi1)3 sans lequel leur patient ne peut déclarer sa maladie
aupres de I'Assurance maladie. En ce sens, ils sont censés interroger les liens éventuels

existants entre la maladie et I'activité professionnelle de leurs patients*.

Les médecins sont ainsi implicitement placés en situation d’ « autoriser » ou de ne pas
«autoriser » leur patient a solliciter une réparation selon qu’ils acceptent ou qu'’ils

refusent d’établir ce certificat. Autrement dit, ils peuvent étre considérés comme des

! Les médecins-conseils sont ici les médecins de I'Assurance maladie. Ils ne pratiquent pas la médecine mais interviennent
notamment, dans le cas des maladies professionnelles, pour certifier le diagnostic établi par le médeicn qui a rédigé la
certificat médical « en maladie professionnelle » et, en fin de parcours, pour fixer le taux d’incapacité de la personne malade,
dont dépend le montant de I'indemnisation.

% La formule est empruntée a Pascal Marichalar dans « “C’est génant de se mettre a dos son médecin, parce qu’on a besoin.”
Ouvriers malades de leur travail face a la médecine », Agone, 2016, n° 58, p. 105-122.

® Le Code de la sécurité sociale précise que « le praticien [...] remet a la victime un certificat indiquant la nature de la maladie,
notamment les manifestations mentionnées aux tableaux et constatées ainsi que les suites probables. Deux exemplaires du
certificat doivent compléter la déclaration mentionnée au premier alinéa (Article L 461-5 du CSS).

* Les médecins sont également tenus de signaler toutes les maladies a caractére professionnel, qui n’ont pas vocation a étre
indemnisées mais favorisent la connaissance sur les risques liés au travail et, en principe, I'évolution des tableaux de maladie
professionnelle.
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« gardes-barriéres » de I'acces au droit. Le salarié ou ancien salarié victime d’un cancer
d’origine professionnelle dépend donc de I'engagement d’'un médecin dans ces

démarches médico-administratives.

On verra tout d’abord que cette obligation 1égale est peu respectée. Les patients de
I'enquéte du Giscop93 profitent ainsi d'un contexte médico-légal plus favorable que
celui d’autres salariés ou anciens salariés atteints de cancer : les médecins des services
hospitaliers dont ils dépendent sont, de par leur participation au dispositif,
particulierement sensibilisés au droit a réparation. Mais pour autant, leurs formes
d’implication sont tres contrastées et témoignent de la force d’imposition du cancer

comme maladie des comportements individuels.

1.1.1. La rédaction du Cmi : une obligation légale peu respectée

La rédaction du CMI ressort des obligations liées a I'exercice de la profession médicale.
L’article 76 du Code de déontologie médicale rappelle ainsi que «l'exercice de la
médecine comporte normalement 1'établissement par le médecin, conformément aux
constatations médicales qu’il est en mesure de faire, des certificats, attestations et
documents dont la production est prescrite par les textes législatifs et réglementaires> ».
Le Conseil national de I'ordre des médecins (CNoM) précise a cet effet que le médecin
«ne peut s’y soustraire que pour des raisons précises. Il en a l'obligation pour les

certificats exigés par les lois et reglements® ».

Mais, en pratique, peu de médecins consentent a rédiger ces certificats. Ce phénoméne
est identifié de longue date comme l'un des obstacles majeurs a la déclaration et a la
reconnaissance des maladies professionnelles. Le dernier rapport consacré a la sous-
déclaration des maladies professionnelles” reprend d’ailleurs des constats mentionnés
dés le début des années 19808 et régulierement mentionnés dans la succession de
rapports administratifs et parlementaires concernant le systeme de réparation: il
signale « I'absence de formation et d’information adéquate® » des médecins et rappelle
que, « sur les six années d’étude de médecine, seules neuf heures sont consacrées en
moyenne a la médecine et santé au travaill® », qu’'il n’existe par ailleurs aucun

enseignement sur l'origine professionnelle des cancers dans le cursus d’oncologie, a

® Source : www.conseil-national.medecin.fr /sites/default/files/codedeont.pdf [consulté en septembre 2014].

® Ibid.

7 Rapport de la commission instituée par I'article L. 176-2 du code de la Sécurité sociale, présidée par M. Jean-Pierre Bonin,
juin 2014. En ligne sur www.securite-sociale.fr/Rapport-sur-la-sous-declaration-des-AT-MP [consulté le 5 mars 2015].

& Martine Ternois et al., « Le médecin généraliste face a la pathologie liée au travail, approche psycho-sociologique », CNRs,
Centre d’études sociologiques, unité « Santé et société », 1982, annexe | au rapport Buhl-Lambert ; Annie Thébaud-Mony, La
reconnaissance..., ouvr. cité, 1991.

® Ibid., p. 56.
 bid., p. 58.
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I'exception toutefois des pneumologues, « les mieux formés car I'histoire de la médecine

du travail est tres liée a cette discipline!! ».

Ala fin des années 2000, a partir d’une série d’entretiens avec des praticiens de diverses
disciplines, Anne-Claire Brisacier a pu relever I'éventail des motifs sur lesquels repose
cette absence de participation des médecins a la déclaration des cancers d’origine
professionnelle!? : au manque de formation sur les liens entre santé et travail s’ajoutent
une culture professionnelle dominante tournée vers la recherche des facteurs de risque
individuels (tabac et alcool), la primauté accordée aux soins au détriment d'une
attention portée aux droits médico-administratifs et, enfin, 'absence de liens et de
cohésion entre les différents médecins - du travail, généralistes, cliniciens hospitaliers -
qui se renvoient chacun la responsabilité en matiére d’engagement dans cette démarche.
Ces différentes études confirment des constats déja posés, comme nous le verrons
ultérieurement, des les premiéres années d’application de la loi sur la réparation des

maladies professionnelles, dans les années 192013,

1.1.2. L’autorité médicale : « C'est le médecin qui I'a dit »

Les propos des enquétés au cours de leur accompagnement en attestent : leur médecin
oncologue a joué un role essentiel dans leur éveil de conscience a I'éventualité d'un lien

entre leur pathologie et leur(s) activité(s) professionnelle(s). D’abord, c’est lui qui

<5}

by

proposé a la signature des patients le formulaire de consentement pour participer

QO

I'enquéte du Giscor93. Ensuite, au vu des résultats de certains examens, il a parfois déja
pu constater la présence de fibres d’amiante dans les poumons - une situation
extrémement rare - et interroger les patients a ce sujet, avant méme que I'entretien de
reconstitution du parcours professionnel n’ait eu lieu. Par la parole du médecin, la
responsabilité du travail, qui demeurait jusque-la souvent impensée, a commencé a étre
interrogée par les patients ou leur entourage. « C’est le médecin qui I'a dit » : la phrase
revient régulierement. Elle signifie tout a la fois que les patients n'y auraient pas pensé
tout seuls et que le médecin détient une parole légitime, c’est-a-dire qu'il « sait ce qu'’il

dit », qu’il a les compétences.

L’exemple de Mme Blain, 68 ans, en est une illustration. Au moment de 'échange ci-
dessous, elle vient de recevoir le certificat médical qui lui permet de constituer son
dossier de déclaration, elle ignore tout du droit de la réparation et demande des

explications:

11 . . . . . \ .z N . . . .z
Ibid., L’histoire des maladies du travail est en effet trés liée a la question des environnements de travail poussiéreux,
responsables de nombreuses pathologies pulmonaires, parmi lesquelles la silicose.

12 . . . . . . . N . . \ . .. .
Anne-Claire Brisacier, Contribution des médecins a la déclaration et a la reconnaissance des cancers d’origine professionnelle
en France, these de médecine, spécialité santé publique et médecine sociale, Université Paris 6, 2008.

Bse reporter au chapitre suivant.
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« N’importe comment j’y pensais pas. C’est un docteur qui est passé un jour dans ma chambre,
qui a discuté avec moi, qui m’a demandé mon répertoire. ..

- Votre répertoire ?

- Oui, ou j’avais travaillé. Et quand je lui ai raconté, elle m’a dit que je pouvais avoir un
certificat. Mais le professeur, il m’a dit que ¢a n’aurait pas forcément de la valeur. Il a fait un
bon certificat quand méme. Il a parlé du goudron, je n’y avais pas pensé. N’empéche que mon
cancer des bronches, de la respiration, c’est caractéristique. Et je ne fumais pas. [Journal de
terrain, avril 2010]

Hospitalisée a 'hopital Gamma, Mme Blain a été interpellée par le médecin qui, dans le
service oncologie, veille a orienter les patients atteints de cancer broncho-pulmonaires
vers I'enquéte du Giscop93. Ce faisant, ce médecin suggere implicitement I'éventualité
d’'un lien entre ses activités professionnelles passées et sa maladie. La reconstitution du
parcours de Mme Blain, puis son expertise, font apparaitre des expositions a plusieurs
cancérogénes : pour avoir notamment travaillé comme « pervenche* » a la Ville de Paris
durant 17 ans, Mme Blain a été exposée aux gaz d’échappement essence et diesel. Sur la
base de ce résumé transmis par le Giscor93, le professeur d’oncologie a accepté de
rédiger le certificat médical initial (CMI) en maladie professionnelle. Mme Blain s’engage
alors dans la démarche de reconnaissance sans rien connaitre du droit de la réparation
et de ses enjeux, comme la plupart des patients. C'est le médecin, avec son certificat, qui
I'a invitée a emprunter le chemin de I'acces au droit a réparation, procédure dont elle ne
connait ni les termes ni les modalités. « C'est une chose que je comptais pas, si le docteur

n’était pas venu me parler... », ajoute-t-elle avant de raccrocher.

Il en est de méme pour M. Le Dantec, 4gé de 60 ans, suivi dans un autre service
hospitalier. Monteur-électricien tout juste a la retraite, il a travaillé durant 30 ans dans
la construction ou la rénovation d’appartements, pour différentes entreprises: pour
faire passer les cables électriques, il intervenait sur les murs, les plinthes, les faux
plafonds, les planchers, il réparait et installait également des prises, des disjoncteurs. Il
travaillait en permanence aux c6tés d’autres corps de métier - des peintres, des macons,
des menuisiers, des serruriers... - dans la poussiere liée a la découpe, a la soudure, au
calorifugeage®> et sans aucune protection'®. En janvier 2010, quatre mois aprés son
départ en retraite, et parce qu’il souffre d'une « bronchite inquiétante et qui dure », son
médecin lui prescrit une radio, puis un scanner ; il voit de nombreux spécialistes jusqu’a

ce que le diagnostic du cancer broncho-pulmonaire soit posé par un pneumologue :

14 . . . . . .

Les « pervenches » parfois appelées « aubergines », selon la couleur de leur uniforme, sont des agents de la ville de Paris,
en charge de sanctionner les contrevenants aux regles du stationnement des véhicules. Leur nom officiel est « agent de
surveillance de Paris » (Asp).

B |’amiante est le plus souvent au coeur des procédés de calorifugeage jusqu’en 1977, date de l'interdiction du flocage a
I’amiante.

18 Reconstitution du parcours professionnel RBA PNO 10 019 [Archives Giscor93].
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«Il'm’a dit “vous avez un poumon en mauvais état”, je pensais que c’était la cigarette, j’ai arrété
de fumer du jour au lendemain. Il m’a envoyé a 1’hopital Alpha et c’est le docteur V. qui m’a dit
avant I’opération : “C’est professionnel, c’est pas le tabac, vos poumons ne sont pas noirs, il y a
des nodules.” C’est le premier qui m’a parlé de I’amiante et c¢’est lui qui m’a dit qu’il faudrait
déclarer en maladie professionnelle. » [Entretien avec M. Le Dantec, septembre 2012]

La suggestion de leur médecin est prise d’autant plus au sérieux par Mme Blain et par
M. le Dantec que le praticien fait figure d’autorité. Il représente avant toute chose celui
par lequel le diagnostic de cancer a été établi ou confirmé et dont ils dépendent pour les
décisions thérapeutiques. Le fait qu’il évoque une éventuelle origine professionnelle a

leur maladie confére une légitimité forte a cette hypothese.

L’attitude des médecins de Mme Blain et de M. le Dantec est a mettre en lien, selon leurs
propres dires, avec leur participation au dispositif du Giscor93'7. Reposant sur un
partenariat avec plusieurs services hospitaliers, il garantit aux patients concernés et/ou
leur entourage 'obtention du certificat médical initial en maladie professionnelle (Cmi),
indispensable a l'accés au droit. Concretement, au terme de I'expertise des parcours
professionnels des patients de 'enquéte, une synthese en est adressée a leur médecin
hospitalier sous la forme d’'une « note pour la rédaction d’'un CMI » qui précise, selon un
ordre chronologique, les activités exposantes, les cancérogenes concernés et préconise
sur quel tableau le cancer pourrait étre reconnu. C’est sur la base de ces informations

partagées que les médecins rédigent les CMI.

1.1.3. Des médecins a I'implication contrastée

Dans ce contexte partenarial, on observe toutefois des formes d’implication tres
contrastées - d'un médecin a l'autre, selon leurs personnalités, leurs services
d’appartenance, I'organisation de ceux-ci, I'attitude de la hiérarchie médicale, etc. Ces
différences éclairent, en creux, les difficultés auxquelles sont confrontées les victimes du

cancer d’origine professionnelle en dehors de ce cadre favorable.

Au sein des services partenaires, il existe ainsi des praticiens, tres engagés dans la
recherche des facteurs d’origine professionnelle, qui vont parfois jusqu’a rédiger des
certificats a leurs patients sans méme attendre les résultats de l'expertise de leur
parcours professionnel. Le cas de M. Choufi est a cet égard emblématique. Lorsque le
cancer se déclare en 2009, il est alors agé de 71 ans. Manceuvre dans le batiment durant
toute sa carriére, il percoit une retraite de 700 euros et, compte tenu de ses faibles
revenus, ne cotise plus a une mutuelle depuis des années. Sa fille revient sur le moment

ou le médecin hospitalier leur a proposé de participer a 'enquéte du Giscor93 :

17 . . . Lospe e . . N I P ., .

Les médecins partenaires du Giscor93 bénéficient pour une part d’'une formation continue a I'acces au droit a réparation
sous la forme de restitutions annuelles des résultats de I'enquéte au cours desquelles sont partagées les difficultés
rencontrées tant par les patients que par les médecins.
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La déclaration, on 1’aurait jamais faite. On avait la téte ailleurs, [mon pére] était en pleine
chimio, traitements, on pensait qu’a ¢a, pas a I’argent'®. Mais c’est le docteur N. qui a insisté,
déja pour des raisons financiéres. La premiére fois que mon pére est parti a I’hopital, il avait
une grosse infection, on ne savait pas encore que c¢’était un cancer, il est passé 15 jours, il a eu
pour 1 000 euros de frais. Il ne pouvait pas payer [...] Il n’a droit a rien, 1’assistante sociale
nous a expliqué qu’il dépassait le plafond [de ressource] de 20 euros. [...] J’ai tout pris en
charge. Mais apres, quand il a eu son cancer, il ne voulait pas aller a I’hopital, parce qu’il
n’avait pas d’argent. J’ai insisté, j’ai dit que j’étais 13, il n’a rien voulu savoir. J’ai dii appeler
les pompiers en pleine nuit, il étouffait. J’ai expliqué au docteur sa situation, il savait pour les
problémes d’argent. [...] A I’hdpital, on m’a demandé s’il avait travaillé avec 1’amiante. Je ne
savais pas ce que c’était. Le docteur nous a invités a faire des recherches. Mon pére, il allait
travailler, il m’a toujours dit qu’il avait du mal a respirer, il travaillait en hauteur, il n’avait plus
de souffle et il ne voyait plus rien, ¢’était comme un brouillard. Personne ne savait que ¢’était
dangereux... Mais il fallait travailler, il partait le matin tdt, il revenait tard, il ne s’est jamais
plaint, ¢’était comme ¢a. Il ne connaissait pas [’amiante, on a di lui expliquer, et au niveau du
frangais, il n’est pas trés fort, c’est pour ¢a. » [Journal de terrain, octobre 2012]

Exercant depuis plusieurs années dans le service de pneumologie de '’hdpital Alpha, le
docteur N. est inscrit dans la dynamique du dispositif d’enquéte du Giscor93. Il s’est
ainsi construit une expérience des situations professionnelles exposantes. Conscient des
difficultés financiéres de M. Choufi, informé sur son activité de manceuvre en batiment, il
mesure tout a la fois la forte probabilité d’exposition a 'amiante de son patient et le
bénéfice social que celui-ci pourrait retirer d'une reconnaissance en maladie
professionnelle, jusqu’a devancer les étapes habituelles de I'enquéte - la reconstitution
du parcours professionnel et son expertise, en amont de la rédaction du CmI. Ce faisant,
il satisfait a ses obligations professionnelles, celles de rédiger « les certificats exigés par

les lois et réglements’? » et permet a M. Choufi d’exercer ainsi rapidement ses droits.

Mme Grandin, elle, n’a pas eu cette possibilité. Agée de 70 ans et atteinte d’un
mésothéliome, cancer de la plévre dont on ne connait que 'amiante comme origine, elle
est invitée par son médecin oncologue a I'hopital de Montfermeil a rejoindre 'enquéte
du Giscop93. La reconstitution de son parcours professionnel révele une trajectoire tres
morcelée, organisée autour d'une douzaine d’emplois - mécanicienne piqueuse,
ouvriere a la chaine dans une usine d’'ampoules, couturiere sur reliure en cuir, vendeuse
en magasin a plusieurs reprises, gardienne d’immeubles, nourrice agréée, soudeuse
cableuse dans une entreprise de fabrication de piles, puis agent administratif. Sur
ces 37 années d’activité, le collectif d’experts n’identifie une exposition a 'amiante que
sur une période de 4,5 ans: a partir de I'dge de 15 ans, elle confectionne, a partir de
rouleaux d’amiante qu’elle découpe au préalable, des cagoules et des moufles pour les

pompiers. Son poste de travail est situé sur une mezzanine, au-dessus d’'un atelier de

'8 | a démarche de déclaration est souvent présentée par les médecins dans une perspective d’indemnisation.
' Article 76 du Code de déontologie médicale.
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fabrication de joints en amiante. L’atmosphere est chargée en poussiére et Mme Grandin

doit balayer son espace tous les jours et nettoyer sa machine avec un pinceau?.

Destinataire du résumé d’expertise qui l'invite a rédiger un CMI pour Mme Grandin, son
médecin oncologue, le docteur C. de I'hdpital Epsilon, s’y refuse durant plusieurs
semaines, considérant la « période d’exposition bien trop courte?! », ralentissant ainsi
considérablement les possibilités d’exercice du droit pour sa patiente, pourtant atteinte
d’une pathologie pour laquelle le déceés intervient en moyenne trés rapidement : elle ne
peut en effet déclarer sa maladie sans 'apport de cette piece médicale. Il fait ainsi
preuve de son ignorance du droit a réparation : d’'une part, la maladie peut étre déclarée
méme lorsqu’elle ne correspond pas a tous les critéres administratifs du tableau (il ne
manque dans son cas que cinq mois d’exposition au regard du tableau 30) et, d’autre
part, il existe un consensus scientifique selon lequel le mésothéliome peut résulter de
faibles expositions sur de courtes durées. A la différence du médecin précédent, celui-ci
n’établit aucun CMI en dehors de ce dispositif d’enquéte, a contrario de I'obligation liée a
sa profession. La note d’expertise du Giscor93 n’est pas toujours suffisante a sa mise en

action : sa participation au dispositif n’infléchit pas les résistances qu’il s’est construites.

Enfin, I'engagement d'un service hospitalier dans la rédaction des CMI peut également
évoluer, en lien avec des modifications dans la configuration de I'équipe. A I'hdpital
Gamma par exemple, la nomination en 2007 d’un nouveau chef du service oncologie a
considérablement transformé les termes du partenariat: si ce nouveau responsable
accepte qu'une de ses consceurs continue d’orienter de nouveaux patients vers 'enquéte
- comme ce fut le cas pour Mme Blain par exemple -, il refuse en revanche que son
équipe rédige les CMI%2 au prétexte de l'existence, au sein méme de linstitution
hospitaliere, d'une cellule spécialisée: le Centre de consultation de pathologie
professionnelle (CcPpP). Selon un bilan établi pres de huit mois plus tard, il s’avere que
I'orientation des patients inscrits dans l'enquéte du Giscor93 vers cette cellule
spécialisée s’effectue au détriment de leurs possibilités de recours au droit a réparation :
sur vingt-huit éligibles a la déclaration suite a 'expertise de leur parcours professionnel
par le Giscopr93, seuls trois d’entre eux ont obtenu un Cm1 auprés du Ccpp23, soit moins de
11 % des personnes concernées. En cause, la position du responsable de cette unité, le
professeur G., n’acceptant de rédiger les certificats qu’a la condition qu'il soit parvenu a
se construire l'intime conviction d'un lien de causalité certain entre le travail et la

maladie. Plusieurs témoignages de patients évoquent ainsi le refus de ce médecin de

% Reconstitution du parcours MFE PNO 13019 [Archives Giscopr93].

2 Echanges par fax, septembre 2013.

2 Une attitude qui fait écho aux propos d’un médecin urologue sollicité pour un entretien au sujet des maladies
professionnelles : « Nous allons perdre notre temps, vous, comme moi. Les maladies professionnelles, il y a des spécialistes
qui s’en occupent, moi je ne fais que racler les polypes. » Cité dans Anne-Claire Brisacier, Contribution des médecins..., thése
citée, 2008, p. 60.

3 Lettre de Annie Thébaud-Mony, directrice du Giscor93, au professeur M., chef du service oncologie de I'h6pital Gamma,
22 avril 2008 [Archives du Giscopr93].
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leur « faire le CMI ». Un document éclaire et confirme cette pratique. Il s’agit d’'une lettre
que ce professeur adresse, « sous pli confidentiel fermé » avec mention du «secret

meédical », au médecin traitant de la veuve de M. Ahlan a laquelle il en remet une copie :

« Chére consceur,

[...] J’ai expliqué, lors de notre entretien, 8 Madame Ahlan que son mari souffrait d’une
pathologie qui était, au moment de sa découverte au-dela de toute possibilité de traitement
curatif et que I’issue fatale était malheureusement inéluctable. Mais Madame Ahlan avait
également une autre question, concernant I’origine de cette pathologie. En effet, le tabagisme
cumulé d’environ 20PA* sevré longtemps auparavant, ne lui semblait pas suffisant pour
justifier de la survenue de cette tumeur bronchique primitive. [...] Madame Ahlan m’a présenté
un document émanant du GISCOP, encourageant a faire une demande de reconnaissance en
maladie professionnelle au titre du tableau 30bis, au motif que son mari aurait été exposé en
tant que bobinier receveur offset de 1966 a 1997, aux risques d’inhalation de poussiéres
d’amiante. Les données de leur “expertise” du 04/05/2011 lui auraient ét¢ communiquées par
le docteur A (certificat médical du 07/06/2011). Ces conclusions sont erronées, 1’exposition
asbestosique a ce poste ne correspond nullement a la colonne [de droite] du tableau 30bis et
une démarche en vue d’une reconnaissance de maladie professionnelle a ce titre me parait sans
issue”. »

Bouleversée par les conditions dans lesquelles elle a appris tout a la fois le diagnostic
posé sur l'état de santé de son mari et son déces, en colere contre linstitution
hospitaliere?®, Mme Ahlan remet une copie de ce courrier a plusieurs acteurs locaux
concernés par la réparation - I’Association départementale des victimes de I'amiante
(ADDEVA93), la CpAM, le GIScoP93 - rendant ainsi visible une pratique habituellement

confidentielle.

En discréditant a la fois I'expertise rendue par le Giscor93 (« I'expertise ») - c’est-a-dire
par des médecins du travail, des contréleurs du travail et des hygiénistes industriels - et
le certificat rédigé par le docteur A, du service oncologie de '’h6pital Gamma, ce médecin

s’accorde I'exclusivité d’'un savoir pourtant marqué par l'incertitude. Il contrevient aux

* e PA ou paguet/années est une unité de mesure de la consommation de tabac. On I'obtient en multipliant le nombre de
paquets consommeés par jour par le nombre d’années ol la personne a fumé cette quantité : vingt paquets année correspond
a la consommation d’un paquet par jour pendant vingt ans, de deux paquets pendant dix ans ou encore d’un demi paquet par
jour pendant quarante ans.

 Lettre du docteur G, responsable de Centre de consultation de pathologie professionnelle, hopital Gamma, au docteur S,
médecin traitant, 6 juillet 2011 [Archives privées de Mme Ahlan].

% « Il avait fait une radio et, quand on lui a remis les résultats, on ne lui a rien dit. Alors, il a posé la pochette sur la tablette de
la télé et il I'a oubliée pendant plusieurs semaines. Mais comme il allait trées mal et qu’il maigrissait, on a été a I'hopital ; 13, ils
ont vu les résultats et ils ont dit comme ¢a “c’est le cancer, revenez la semaine prochaine pour qu’on vous opére”, ils devaient
lui mettre une sorte de boite pour les produits [un cathéter]. S’il a un cancer, pourquoi ils attendent une semaine ? Et quand
on est revenus, ils ont trouvé une chambre pour mon mari, ils devaient I'opérer dans I'aprés-midi. Mon mari, il voulait pas
manger la nourriture de I’hdpital, il m’a dit d’aller faire a manger. J’habite a une heure de I'hopital, je suis a peine arrivée chez
moi que I'hdpital il m’appelle et il me dit “venez vite, votre mari est en train de partir”. J’ai rien compris, je suis venue, il était
tout seul dans une piéce, il gémissait, je ne savais pas ce qu’il avait, je suis sortie dans le couloir, je criais, j'appelais “a 'aide”,
ils m’ont mise dans une autre piéce, ils m’ont donné des calmants, ils m’ont dit de rentrer chez moi. Je ne voulais pas. lls ont
commandé un taxi et ils m’ont mise dedans, je ne savais plus ou j'étais. Aprés, comme je ne comprenais pas, je suis retournée
a I'hopital. Un docteur, une dame trés gentille, m’a dit d’aller voir le docteur G. J’ai été le voir, il m’a expliqué le cancer et
pourquoi mon mari était mort mais il m’a dit que ce n’était pas le travail mais la cigarette. J'ai pleuré, il m’a dit que c’était
comme ¢a et qu’il ne fallait pas que je fasse de déclaration. » [Journal de terrain, avril 2012]
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termes du droit qui autorise justement a déclarer des maladies qui ne correspondent
pas a la « liste limitative des travaux » détaillée dans la colonne de droite des tableaux.
Le tabagisme du patient semble la encore faire écran a l'hypothese d'un facteur
professionnel. Intervenant auprés du médecin traitant de Mme Ahlan, il espére mettre
un terme définitif aux tentatives de celle-ci d’exercer son droit a réparation. Il se pose
ainsi en censeur, anticipant un éventuel refus de reconnaissance, au détriment des

possibilités d’enrichir le dossier au cours de I'instruction?’.

L’appréhension par les médecins de I'étiologie professionnelle des cancers de leurs
patients se complique en effet d’autant plus lorsque ceux-ci fument ou ont fumé, comme
il en sera question a plusieurs reprises dans les pages suivantes. Certains médecins
n’hésitent pas a faire de ce tabagisme la cause unique, tout au moins principale, de la
survenue de la pathologie cancéreuse, sans considération pour sa nature multifactorielle.
Mme Colard revient ainsi sur I'annonce du diagnostic faite a son mari :

« En aout 2007, il avait de la fiévre et une toux qui ne partait pas méme aprés une série

d’antibiotiques, il a fait une radio, puis un scanner. Il avait une tumeur, mais pas opérable,

parce qu’elle était trop pres de la plevre, et déja des métastases au cerveau. Le pneumologue a

dit : “On récolte ce qu’on séme. Vous avez fumé, voici ce qui arrive.” » [Journal de terrain,
mars 2013]

Pour ce médecin, la volonté de ce patient fumeur d’accéder au droit a reconnaissance en
maladie professionnelle est signe d’irresponsabilité et mérite un discours
culpabilisateur : le lien établi entre la pathologie et le travail servirait a masquer son
propre comportement, déviant. Un travailleur exposé aux cancérogénes mais ayant
fumé ne pourrait prétendre, selon lui, a réparation, il n’est victime que de lui-méme. Ce
faisant, ce médecin méconnait - volontairement ou par ignorance - le caractere
politique et négociée de la « maladie professionnelle » et le principe de présomption
d’origine au fondement du droit a réparation. Quand bien méme la maladie qui frappe
son patient satisfait a tous les critéres des tableaux, il convoque des arguments moraux

a I'appui de sa frilosité a rédiger le certificat médical nécessaire a I’acces au droit.

Dans le cas de M. Poulaille, atteint par deux cancers, son médecin a établi sans aucune
difficulté le CMI nécessaire a I'acces au droit au titre du cancer broncho-pulmonaire, en
lien avec des expositions a I'amiante. Il a en revanche refusé de le faire pour le cancer du
larynx dont les liens avec I'amiante sont pourtant attestés par de nombreuses études?8.

« J’ai demandé a mon médecin, il m’a dit ’le larynx, ce n’est méme pas la peine, ¢a ne passe
pas en maladie professionnelle”. Quand j’en ai reparlé a propos du poumon qui venait d’étre

77 e cancer broncho-pulmonaire de M. Ahlan sera reconnu en maladie professionnelle sur le tableau 30 bis lié a I'inhalation
de poussiéres d’amiante, a partir de la note rédigée par le Giscor93 et du Cmi établi par le docteur A de I'hopital Gamma, les
deux documents dont la pertinence était remise en cause par le professeur G.

% e cancer du larynx en lien avec I'amiante est ainsi inscrit dans la liste des maladies professionnelles indemnisables en
Allemagne, en Belgique et au Luxembourg. Il est par ailleurs indemnisé par le Fiva, lorsque I'exposition a 'amiante est prouvée.
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reconnu, il m’a dit “Non, vous m’aviez dit que vous aviez bu quand vous étiez jeune”... »
[Journal de terrain, mai 2012]

Sans étre forcément ignorants du droit a réparation, certains médecins imposent ainsi a
leurs patients des restrictions a leur usage du droit au nom de considérations morales
fort éloignées du droit quand c’est aux caisses et a elles seules d’instruire les dossiers

qui leur sont soumis et de décider de leur aboutissement.

L’exercice du droit a réparation révele ainsi I'existence de lignes de fracture au sein du
corps médical, en lien avec la volonté de tenir compte ou non des conditions de travail
de leurs patients. L'expérience vécue par la femme de M. Bensaid est a cet égard
révélatrice. Son mari ayant travaillé durant toute sa carriére sur les chantiers, elle
soupconne d’emblée ses mauvaises conditions de travail lorsque son cancer broncho-
pulmonaire est diagnostiqué.
« J’en avais parlé a son cancérologue, M. B, je lui avais dit “mon mari a travaillé toute sa vie
dans le batiment et les premiéres années, il n’avait rien, pas de masque”. Il m’avait dit que
“non, ce n’est pas la peine, c’est une perte de temps”. Pour lui, c’était le tabac. Mon mari, il a
fumé c’est vrai, mais il a arrété depuis 10 ans. Et lui m’a dit que c’est au bout de 10 ans d’arrét
que tout se déclenche™. Et comme c’est un médecin, nous on le croit. Et ¢’est grace au docteur
au nom compliqué, le docteur A : elle est venue, elle a dit que c’est peut-étre son travail, elle
nous a conseillé [I’enquéte du GiSCOP93]. Je lui ai dit ce que m’avait dit le docteur, elle m’a
répondu “ca ne vous colite rien d’essayer, ¢ca marche, ¢a marche, ca marche pas, ¢ca marche
pas”. Je la remercie beaucoup, je vais lui écrire une lettre. Mais quand méme, les médecins,
c’est a eux de faire attention de nous aider, nous on peut pas savoir. Moi, je connaissais des

gens qui ont déja eu ¢a, c’est par le bouche a oreilles, sinon, jamais je saurais. ». [Journal de
terrain, avril 2012]

Ce témoignage met en scéne, dans le méme service hospitalier, deux médecins
oncologues a l'attitude totalement différenciée face au cancer qui frappe M. Bensaid a
I'age de 59 ans. Le soupgon de son épouse, nourri par I'expérience d’autres personnes
touchées par le cancer, est rapidement mis en sommeil par la réponse de I'oncologue ;

ciblant la consommation tabagique de son patient, ce médecin disqualifie sans détour

Q-

I'éventualité d'un facteur professionnel. Ce faisant, il n’« autorise » pas la famille

Q-

exercer son droit a réparation. Cette possibilité est de nouveau ouverte, suite
I'intervention du docteur A, attentive quant a elle a I'étiologie professionnelle, étiologie
qui se vérifiera au terme de l'expertise du GiScoP93: pour avoir été successivement
manceuvre, puis chef d’équipe et chef de chantier dans les batiments et travaux publics,
M. Bensaid a été exposé au moins a quatre cancérogénes, dont la silice durant 32 ans et
I'amiante durant 22 ans. Son cancer est reconnu en maladie professionnelle un an apres

son déces.

 Au contraire de ce qu’affirme cet oncologue, les tabacologues considére qu’au terme de 10 années de sevrage tabagique, le
risque de déclencher un cancer du poumon est réduit de moitié et rejoint celui d’'un non fumeur aprés 15 ans. Voir par
exemple le site du centre anti-tabac, http://www.tabac-stop.net/calendrier.html [consulté le 9 janvier 2016].
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Le dispositif de I'enquéte du Giscor93 qui permet d’étre en lien partenarial avec des
médecins favorise l'obtention des CwMi, difficiles a faire établir autrement. Dans ce
contexte particulierement favorable, les contrastes dans I'implication de ces médecins
permettent d’éclairer en creux les résistances de cette profession a s’acquitter de ses
obligations et I'existence de lignes de fracture internes au corps médical. Comme nous le
verrons plus loin, la rédaction des CMI se révele également étre un travail chronophage,
non valorisé et soumis a de fortes pressions®. La dépendance dans laquelle sont placés
les requérants potentiels a I'égard du corps médical est ainsi a l'origine de profondes

inégalités dans 'acces au droit, selon les positions adoptées par tel ou tel médecin31.

L’accompagnement des patients offre également la possibilité d’observer rétros-
pectivement leur parcours médical et de caractériser ainsi une histoire partagée par une
grande partie du corps médical : celle d’'une attention négligente a I'égard des conditions

de travail et d’exposition de leurs patients.

1.2. Des médecins gueére attentifs
aux liens entre santé et travail

Au sein du corps médical, les médecins n’ont pas tous les mémes statuts ni les mémes
fonctions. Il n’est pas question ici de présenter une sociologie des professions médicales
mais, toujours a partir de I'expérience vécue par les salariés et anciens salariés atteints
de cancer, d'observer le peu d’attention qu’'une pluralité de médecins porte a
I'environnement et aux conditions de travail de leurs patients dans leur propre travail

d’exploration diagnostique.

Ainsi, il est tout d’abord possible de relever qu’'au stade du diagnostic, 'hypothese du
cancer est rarement explorée en premiere intention, rendant compte d'une situation de
totale dépendance des personnes malades a I'égard des choix d’investigation médicale
de leurs médecins généralistes. Ces choix reposent tant sur l'ignorance ou la non-prise
en compte des risques cancérogeénes professionnels que sur la pression subie par les

médecins en matiére de prescription médicale.

1.2.1.  Toute-puissance des généralistes : le diagnostic de cancer

Le retard au diagnostic des patients atteints d'un cancer, notamment broncho-

pulmonaire, est une donnée confirmée par de nombreuses études32. Dans I'enquéte du

0 ge reporter au chapitre 6.

31 | es collectifs de victimes parviennent au fil du temps a distinguer parmi les médecins ceux qu’il ne faut pas consulter. Pascal
Marichalar évoque ainsi, dans le cas des anciens verriers de Givors, la constitution d’une liste informelle de médecins
respectueux des droits des malades pour éviter des confrontations parfois tres douloureuses avec d’autres qui n’envisagent
pas la responsabilité du travail dans les maladies. Pascal Marichalar, Qui a tué...,ouvr. cité, 2017, p. 98-103.

*2 Notamment N. Leveque et al., « Analyse des délais de prise en charge des cancers thoraciques : étude prospective », Revue
des Maladies Respiratoires, vol. 31, n° 3, mars 2014, p. 208-213.
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Giscopr93, pres de trois patients sur quatre sont diagnostiqués quand leur cancer touche
déja d’autres organes, sous forme de métastases. Plusieurs témoignages pointent des
incidents de santé ou des symptdmes qui auraient pu conduire les médecins, a condition
qu’ils s’intéressent aux conditions de travail et d’exposition de leurs patients, a
envisager I’hypothése d’un processus cancéreux, mais qui n’ont pas été pris en compte.
Avant de s’intéresser a ces situations, deux remarques préliminaires s'imposent. D'une
part, le diagnostic du cancer est le plus souvent, pour les personnes concernées, a
I'origine d’'une démarche réflexive sur leur parcours et d'une recherche de causalité.
Dans ce cadre, tout souvenir d'un signe de mauvaise santé peut étre relu a 'aune d'une
négligence médicale. D’autre part, il convient de préciser que le diagnostic du cancer
peut étre difficile a poser: le cancer broncho-pulmonaire en particulier peut évoluer
longtemps sans symptéme spécifique, une tumeur pouvant grossir dans I'espace vide du
poumon, sans rencontrer d’obstacle, sans susciter de géne importante. Le diagnostic est
donc posé souvent tardivement, sauf quand le cancer est découvert fortuitement, a
I'occasion d’autres examens. Dans leurs pratiques d’investigation, lorsqu’ils sont
confrontés a des symptémes non spécifiques, les médecins operent des choix qui
ignorent souvent le risque potentiel pour leurs patients d’étre atteint d’'un cancer, par

un défaut d’attention portée a leurs conditions de travail passées ou présentes.

Dans leur ouvrage de vulgarisation Le cancer pour les nuls3, les oncologues de 'hdpital
Gamma de Bobigny présentent une liste de ce qu’ils nomment les « signes les plus
évocateurs du cancer ». Sont mentionnés la perte de poids inexpliquée, la fievre, la
fatigue, la douleur, les saignements, les difficultés a avaler, la modification de couleur a
I'intérieur de la bouche, un changement cutané, les troubles digestifs alternant
constipation et diarrhée, la toux, la modification de la voix, la modification du galbe du

sein avant qu'un encadré ne précise :

« Pas de panique. Tous ces symptémes ne sont pas spécifiques du cancer. lIs ne peuvent permettre a
eux seuls de porter le diagnostic. La plupart de ces symptomes peuvent étre liés a d’autres
conditions pathologiques non cancéreuses. Il faut cependant les prendre en compte et consulter

votre médecin qui pourra réaliser les examens nécessaires au diagnostic. » [p. 135]

Se révelent ici en filigrane les termes d’une certaine impuissance a savoir « dépister »
précocement la pathologie cancéreuse. L'inventaire des signes évocateurs est aussitot
contredit par I'encadré qui suit, placant le lecteur, potentiel malade, sous le joug d'une
injonction contradictoire : incité a étre attentif aux moindres de ces signes, il est dans le
méme temps invité a s’en remettre au corps médical. Saisi dans cette logique de
responsabilisation individuelle face a des symptémes tres communs, il est dans le méme

temps placé sous l'entier pouvoir de son médecin : la maladie ne peut s’objectiver qu’au

% professeur Jean-Frangois Morere (cancérologue) et al., Le Cancer pour les nuls, Comprendre et accompagner le malade du
cancer au quotidien, Paris, First éditions, 2011.

173



CHAPITRE 3

moyen d’examens particuliers dont la prescription dépend de son bon vouloir et qui se
conjuguent entre eux. Parmi eux, lI'imagerie médicale, le scanner plutét que la
radiographie?4, la fibroscopie bronchique (ou endoscopie) qui permet de visualiser les
bronches et la trachée et d’effectuer des prélévements de tissu et I'analyse histologique

qui, elle, déterminera la nature des anomalies.

Le cas de Mme Clément, 85 ans, permet de rendre compte de cette situation de

dépendance. Lors d’un de nos échanges, elle relate ainsi la découverte de son cancer :

« Quand ils ’ont vue & I’hdpital, il y avait cinq ans que j’avais la tache sur le poumon. J’étais
toujours fragile, je faisais des angines, des bronchites. A S. [I’usine ou elle travaillait], je
passais des radios. A Gagny, je faisais des radios, mais ma doctoresse ne regardait pas les
comptes rendus. Un jour, je vais chez ma belle-fille, je fais une mauvaise chute et je me casse
des cotes. Je dis “qu’est-ce que j’ai mal”, ma belle-fille me dit d’aller passer une radio. Je
m’attendais & ce que le médecin me dise: “Vous avez trois cotes cassées.” Il me dit:
“Madame, vous avez une tache blanche sur le poumon.” J’ai pleuré toute la journée. J’ai été
voir la doctoresse, je I’ai disputée, elle n’avait rien regardé, rien vu. Elle m’a fait rentrer a
Montfermeil, j’ai eu le rendez-vous en deux jours grace a elle, sinon, faut attendre. Le médecin
n’a pas été gentil avec elle, il n’était pas content. Ils m’ont enlevé un ganglion a la gorge qui
était cancéreux, c’était déja monté a la gorge. Et un autre au poumon. Si ¢a avait été pris a
temps... » [Journal de terrain, mars 2010]

Dans I'entreprise de peinture ou elle a travaillé durant les 20 dernieres années de son
activité, Mme Clément passait une radio tous les ans. Suivie ensuite réguliérement, elle ne
peut étre qu’'accablée par sa découverte de toutes les failles de la «surveillance
médicale » dont elle a fait 'objet. Elle en rend responsable la doctoresse qui « n’a rien
regardé, rien vu », sans perdre de vue pour autant que son mari est décédé d’un cancer,
tout comme leurs «deux chefs» respectifs3>. Ses propos rendent compte de son
impuissance et de sa dépendance au corps médical : seul celui-ci est en mesure de lire les
radios, d’établir un diagnostic, de la soigner aussi. La doctoresse qu’elle a « disputée » se
révele aussi étre celle par laquelle elle obtient un rendez-vous au service de pneumologie

de I'hopital pour y étre rapidement prise en charge.

Le récit de Mme Blain, 68 ans, fait écho a celui de Mme Clément, tout en le complétant :

« Le probléme, c’est les généralistes. Quand on vient pour des problémes respiratoires, ils ne
pensent pas cancer. On perd du temps. J’avais des probleémes pour respirer, I’impression
d’avoir une tempéte dans les poumons, je me plaignais depuis le mois d’avril. J’ai demandé si
c’était de 1’asthme, il m’a envoyé voir une oto-rhino. Elle a fait plein de tests, voir si j’avais
des allergies, mais rien. Mon nez coulait beaucoup, comme de I’eau, mon généraliste m’a dit

¥ « La trés faible sensibilité de la radiographie pulmonaire, quelle que soit I'anomalie recherchée [..], est un défaut
rédhibitoire pour un examen de dépistage. » Jean-Claude Pairon, « Programme expérimental de surveillance post-
professionnel “amiante” dans les régions Aquitaine, Normandie, Rhénes-Alpes et recommandations élaborées par le groupe
de travail », Documents pour le médecin du travail, INRs, n° 114, 2° trimestre 2008, p. 268-269.

* Mme Clément avait communiqué les coordonnées de son fils « pour les papiers ». Trois ans plus tard, il rejoint la cohorte
des patients du Giscor93, atteint, lui aussi, d’'un cancer broncho-pulmonaire, au terme d’un parcours d’ingénieur dans le BTp,
une situation peut-étre a mettre en lien avec le fait qu’ils aient logé tous les trois, durant seize ans, dans la loge de I'entreprise
de peinture, a I'entrée de I'entrep6t, d’'ol remontaient des « effluves de peinture ».
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que c’était une rhinite. II n’écoutait jamais ma respiration. Maintenant, ils sont derriére leurs
ordinateurs, ils ne vous voient plus, c’est ’ordinateur qui décide. J’avais déja eu une embolie
pulmonaire en 1992. Et 14, j’avais les mémes symptdmes, je perdais le souffle, il a enfin daigné
m’écouter les poumons. Il m’a demandé depuis quand je n’avais pas fait de radio. C’était
depuis que j’avais quitté le travail, en 1998. Je me plaignais depuis avril, il a attendu le mois
d’octobre pour me prescrire une radio. J’avais une pleurésie, et c’est comme ¢a qu’ils ont
trouvé le cancer. Maintenant, il est un peu péteux. Je continue de le voir pour les médicaments,
mais je crois que je vais arréter. Je ne lui fais plus confiance. » [Journal de terrain, avril 2010]

Mme Clément et Mme Blain expriment toutes les deux le sentiment que leur inquiétude
n’a pas été entendue, que leur perception de géne ou de problemes respiratoires n’a pas
été prise au sérieux, que leur médecin respectif ne leur a, finalement, pas accordé grand
intérét et qu’elles payent le prix de cette négligence. L’'ordinateur apparait dans ces
propos comme le symbole d'une certaine déshumanisation dans la relation du médecin
au patient. Mais il illustre également les formes de contrdle qui pésent depuis une
vingtaine d’années sur les prescriptions des médecins et qui peuvent expliquer leur

réticence a prescrire des actes d'imagerie coliteux.

1.2.2. Un diagnostic médical sous contraintes économiques

Considérés comme les principaux ordonnateurs de dépense?®, les généralistes sont en
effet soumis a la surveillance des Caisses d’assurance maladie qui analysent précisément
leur activité : sur la base des Relevés individuels d’activité et de prescription (RIAP) dont
I'établissement est facilité par l'informatisation des circuits de remboursement, les
Caisses comptabilisent le nombre de consultations, de visites, de prescriptions de
médicaments, d’analyses de laboratoire, d’actes de kinésithérapie, d’arréts maladie, etc.
Le médecin peut étre rappelé a l'ordre, risquer Il'amende, voire le

« déconventionnement », si ces statistiques s’éloignent de la moyenne?’.

« La prescription médicale devient donc un enjeu de conflits économiques et politiques entre les
médecins libéraux et les caisses d’assurance maladie. Enjeu économique car les médecins, par leurs
prescriptions, contribuent a définir le montant des dépenses collectives en matiére de santé tandis
que les caisses cherchent a réduire ce coilt. Enjeu politique parce que l'intervention des caisses
d’assurance maladie dans la gestion et le contréle des ordonnances peut étre percue comme une
entrave a la liberté de prescription des médecins, un des fondements de I'exercice libéral de la

médecine en France38. »

% selon Philippe Masson, 77,5 % de I'ensemble de la prescription médicale en France est le fait des médecins généralistes.
Philippe Masson, « La prescription des médecins généralistes : conflits entre la profession médicale et I’Assurance maladie »,
Sociétés contemporaines, 2011, vol 3, n° 83, p. 33-57.

%7 La loi du 13 aodt 2004 confére aux directeurs des Caisses d’assurance maladie le pouvoir de placer sous tutelle un médecin
dont I'activité prescriptive (arrét de travail, transports...) ou administrative (remplissage de formulaires, renseignement du
futur dossier médical partagé) serait non conforme ou significativement supérieure « aux données moyennes constatées, pour
une activité comparable, pour les médecins exergant dans le ressort de la méme union régionale de caisses d’assurance
maladie » (art 23 et 25 de la Loi du 13 ao(t 2004).

3 Philippe Masson, « La prescription des... », art. cité, 2011.
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Régulierement dénoncée comme une « machine a harcélement » ou a « broyer3? » par les
syndicats professionnels, cette dynamique de contréle pése incontestablement sur les
pratiques des médecins. Dans ce contexte de rationalisation des dépenses*, certains
patients peuvent avoir le sentiment d’avoir du mal a se faire entendre*! sans mesurer le

travail de « formatage*? » a I'ceuvre dans la profession médicale.

Dans le cas de M. Michelot, 54 ans, cordonnier serrurier, la découverte de son cancer est
survenue alors que la pathologie avait déja eu le temps de métastaser dans le cerveau.
Alors que son épouse appelle parce qu’elle vient de recevoir des courriers de la Sécurité

sociale - « On n’est pas bien siirs de comprendre » -, elle fait ainsi part de son désarroi :

« Je ne comprends pas la rapidité avec laquelle ¢a s’est déclaré. On n’a pas vu le cancer des

\

poumons. Et pourtant, il avait des bronchites a répétition depuis des années, on faisait des
prélévements a la clinique de 1’Orangeraie, ils n’ont jamais rien vu. Et c’est la, quand il a
commencé a régresser, comme un enfant, on nous a orientés vers un psychiatre, qui nous dit
ensuite d’aller voir un neurologue et 1a ils ont vu qu’il y avait un cedéme au cerveau. Et, en
examinant, ils ont trouvé les connexions entre le cancer des poumons et le cerveau. L’cedéme
n’est plus 1a, mais il est en sursis. On ne lui a rien dit, on veut I’épargner. » [Journal de terrain,
novembre 2009]

Ici se précisent la puissance d’irruption du cancer, la violence de sa propagation, la
sidération d’apprendre la maladie au moment ou elle a déja totalement gagné sur la
vie. La volonté de comprendre se faufile entre tous les indices a disposition des
patients ou de leur entourage, s’arréte sur des signes retraduits comme avant-
coureurs. Le cancer peut alors étre per¢u comme une injustice : eux n’ont pas eu la
connaissance, les moyens, le statut pour le détecter a temps. Leurs médecins ne les
ont pas pris au sérieux, ont considéré a la légere leurs symptdmes, « n’ont jamais
rien vu ». Le choc lié au diagnostic se nourrit aussi de se ressentir comme inférieur,
subordonné. Les risques cancérogenes liés a I'activité professionnelle de M. Michelot

ont été ignorés par le corps médical. Son tabagisme, important - 39 paquets année*?

% Voir notamment ce qu’en dit le syndicat majoritaire, Union généraliste (UG), a I'origine de la publication du Guide du
médecin contrélé, Espace généraliste, 2007, p. 8, accessible en ligne sur www.uniongeneraliste.org/IMG/pdf/1 -
Le guide du medecin_controle.pdf [consulté le 3 novembre 2016].

0| a convention médicale 2016 renforce les outils de contrdle et promeut des indicateurs et des référentiels concernant par
exemple le nombre de jours d’arréts de travail par pathologie : cette volonté de standardiser les prescriptions éloigne les
médecins de leur pratique d’évaluation des situations individuelles et remet en cause leur liberté thérapeutique.

* C’est le sentiment de la femme de M. Noto, par exemple. Alors qu’elle s’inquiétait de la toux persistante de son mari et
soutenait aupres du médecin la nécessité de lui « faire passer un scanner », elle s’est vu prescrire des calmants : « Le médecin
m’a dit que j'étais trop stressée et que je stressais inutilement mon mari. » Celui-ci est finalement décédé d’un cancer des
poumons, diagnostiqué tardivement.

* pour reprendre les termes du Syndicat de la médecine générale, SMG, dont le site est accessible sur www.smg-pratigues.info
[consulté le 2 janvier 2016].

* Selon Tabac info service, qui ne tient pas compte des effets de synergie entre cancérogénes et notamment des expositions
professionnelles, « d’aprés les études scientifiques, 20 paquets années est le seuil a partir duquel les risques de développer un
cancer sont plus importants » Source : www.tabac-info-service.fr [consulté le 10 janvier 2017].
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selon ses propres déclarations -, aurait toutefois di inciter les médecins a lui

prescrire un scanner, au vu de ses « bronchites a répétition »*+.

Ces propos témoignent d’'une situation évoquée par bien d’autres patients: plusieurs
récits rapportent l'insistance et la difficulté a se faire prescrire une radio ou un scanner
par leur médecin généraliste. Cette prescription intervient souvent tres tardivement
dans le cas de difficultés respiratoires, méme lorsque celles-ci perdurent*>. Sont plus
souvent privilégiées des pistes comme l'infection, I'allergie, voire la tuberculose dans le
cas de patients immigrés*. Faute d'un consensus sur les bénéfices médicaux des
contrbles par scanner, il n’existe pas de politique publique de dépistage du cancer
broncho-pulmonaire au contraire d’autres localisations, comme le colon, la prostate, le
sein, le col de 'utérus, la cavité buccale ou encore la peau. Identifié depuis 19994
comme l'examen de référence pour le repérage des pathologies pleurales liées a
I'amiante, le scanner est un examen cofiteux et controversé au sein du corps médical qui
ne s’en saisit guére. La lecture des interventions des médecins auditionnés en 2010 par
la Haute autorité de santé (HAS) révele les motifs de leurs réticences : ce serait pour ne
pas exposer les personnes concernées a de nouveaux risques en lien avec l'irradiation
propre aux techniques d’imagerie médicale, pour éviter de les soumettre a une forte
anxiété en cas de découverte de nodules et autres anomalies pulmonaires sans caractere
pathogéne ou qui nécessitent de réaliser des actes invasifs, et parce qu'’ils interrogent le
bénéfice de détecter des pathologies dont il n’est pas possible, a I'’heure actuelle,
d’espérer la guérison, comme le mésothéliome et le cancer broncho-pulmonaire, et qui

confrontent le médecin a I'impuissance et le malade a une angoisse profonde?s.

La frilosité de certains médecins a explorer I'hypothese d’'une pathologie cancéreuse
pourrait s’expliquer par leur malaise face a ce qui ne peut se guérir, tout comme Michaél
Pollak observait, dans le cas du sida, quand aucun traitement n’avait encore fait ses
preuves, la « réticence » de nombreux médecins « quant a 'opportunité d’'un dépistage
en l'absence de tout signe clinique, en invoquant les conséquences psychologiquement

négatives pour le patient en cas de découverte de sa séropositivité*? ». En dépit des

* Les normes de surveillance médicale pour les fumeurs ne sont pas les mémes aux Etats-Unis par exemple. Depuis 2012, la
Société américaine de chirurgie thoracique recommande un scanner annuel (a faible dose de radiation) pour tout Américain
entre 50 et 79 ans, ayant fumé au moins vingt paquets années, si un risque « additionnel » est présent, sous entendu
notamment une exposition professionnelle. The American Association for Thoracic Surgery guidelines for lung cancer
screening using low-dose computed tomography scans for lung cancer survivors and other high-risk groups, The Journal of
Thoracic and Cardiovascular surgery, July 2012, vol 144, Issue 1, p. 33-38.

* Cette frilosité a prescrire une radio peut aussi se lire a la lumiére de réformes qui, au nom des économies a réaliser dans le
champ de la santé et de la protection sociale, placent les médecins sous contrble de leurs prescriptions, la radiologie se
rattachant a la liste des actes onéreux.

* voir, page suivante, la situation de M. Medjkoune.

*7 Conférence de consensus, Elaboration d’une stratégie de surveillance médicale clinique des personnes exposées a I'amiante,
15 janvier 1999, Paris La Villette [Archives Giscop93]

8 Rapport de la Haute autorité de la santé sur le suivi post professionnel a I'amiante (HAS, 2010).

* Michaél Pollak, Une identité blessée, études de sociologie et d’histoire, Paris, Editions Métailié, « Lecons de choses », 1993,
p. 243.
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possibilités de survie ouvertes par un diagnostic précoce, la pathologie cancéreuse

semble ne pas échapper au constat déja opéré il y a plus de 30 ans:

« Le cancer serait-il aussi le révélateur d'un malaise profond [...] parce qu'il constituerait une
menace pour la médecine et les médecins - dont les généralistes - du fait de leur croyance,
fortement intériorisée, en la toute-puissance de la science médicale confrontée a l'impuissance

thérapeutique en ce domaine®? ? »

La connaissance des parcours de travail des patients, a condition de prendre au sérieux
les risques cancérogénes professionnels, devrait pourtant soutenir la nécessité de cette
exploration. Il existe d’ailleurs depuis 1993, inscrit dans le Code de la Sécurité sociale,
un dispositif préconisant un suivi médical spécifique et régulier pour les salariés ayant
été exposés aux cancérogeénes>!, qui reste toutefois trés rarement mis en ceuvre. Dans ce
contexte, il est possible d’observer comment ’hypothése d'une pathologie cancéreuse
peut disparaitre au profit de pathologies plus attendues, en lien avec les représentations

médicales dominantes.

1.2.3. Des erreurs d’orientation par désintérét pour les conditions de travail

Dans les témoignages des patients apparaissent de nombreuses investigations
médicales pas ou mal menées en amont du diagnostic parce que le médecin n’a pas tenu
compte des activités professionnelles de ses patients. Ainsi, pour exemple, faute d’avoir
interrogé M. Medjkoune sur son parcours professionnel - manceuvre dans le BTP, dans la
rénovation et la démolition notamment - et d’étre ainsi alerté par une forte probabilité
d’exposition a 'amiante sur plus de 40 ans, son médecin aborde la toux chronique de
son patient et ses épisodes de crachats de sang comme les symptémes d'une tuberculose.
Il lui délivre donc un traitement antituberculeux qui n’améliore aucunement son état de
santé et retarde d’autant la découverte du cancer broncho-pulmonaire et sa prise en
charge. Toute la trajectoire de M. Medjkoune s’en trouve modifiée. Hors d’état de
poursuivre ses activités professionnelles, il ne peut atteindre I'dge requis pour
bénéficier d’'une retraite a taux plein. Il sollicite donc la retraite pour inaptitude qui,
faute d’éléments médicaux permettant d’objectiver son état de santé, lui est refusée,

I’hypothése d'une pathologie cancéreuse n’ayant pas été explorée.

Au moment de son inscription dans I'enquéte du Giscor93, en 2009, il pergoit une
pension de retraite au taux réduit, d'un montant de 350 euros par mois, largement en

dessous du « minimum vieillesse » évalué par les pouvoirs publics>2. Son dernier contrat

% pierre Aiach et al., Vivre une maladie... », ouvr. 1989, p. 118.

*! |’article D. 461-25 du Code de la sécu, issu du décret du 26 mars 1993 (JO 28 mars) met en place un suivi médical post

professionnel a la demande du salarié qui a été exposé a un agent cancérogene.

*2 e minimum vieillesse, correspondant aujourd’hui a I’Allocation de solidarité aux personnes agées (Aspa), est un dispositif
d’aide sociale garantissant un niveau minimum de revenu aux personnes agées ; il était de 676 euros par mois en 2009, de
801 euros en janvier 2017.
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de travail - vacataire sur un hippodrome pour rabattre 'herbe apres le passage des
chevaux a coups de maillets - I'ayant fait sortir du régime général, il subit les effets d’'un
dysfonctionnement dans les relations entre la CPAM et la caisse de la Mutualité sociale
agricole : sa carte vitale ne fonctionne plus, il ne peut plus accéder aux soins alors méme
qu’entretemps sa pathologie cancéreuse a enfin été diagnostiquée. Il est alors contraint
de solliciter le service social de sa ville qui lui accorde parcimonieusement des bons
d’urgence lui servant a se procurer du Paracétamol©, le seul antidouleur accessible par
ce biais. Sollicité pour son expertise médicale dans le cadre du contentieux que
M. Medjkoune entame alors face a la CNAVTS pour revendiquer son inaptitude, un
médecin du travail résume ainsi sa situation :
« Ce n’est qu’en juillet 2009, devant la persistance et 1’aggravation des symptomes que le
véritable diagnostic a été posé : celui de cancer broncho-pulmonaire. M. Medjkoune a alors
subi I’ablation d’un lobe pulmonaire. La taille du cancer et I’histoire naturelle des cancers
laissent fortement supposer que ce cancer pulmonaire évoluait depuis de nombreuses années et
qu’il existait déja en 2007. Les symptomes respiratoires auraient pu y étre rattachés si une
véritable recherche avait été entreprise. Il ne peut étre contesté que le diagnostic a été fait avec
retard. En conclusion, il apparait aujourd’hui peu contestable que le mauvais état de santé de
I’assuré était, en 2007, en lien avec la présence d’un cancer broncho-pulmonaire évoluant a bas
bruit et non diagnostiqué malgré des symptomes qui auraient dd attirer I’attention. [...]
L’assuré a subi une véritable perte de chance médicale du fait de ce retard au diagnostic (retard
de mise en ceuvre de la thérapeutique, traitement plus mutilant et agressif, réduction de
I’espérance de vie). Il serait injuste qu’il en résulte également une perte d’avantages sociaux
auxquels il peut légitimement prétendre. La Cour Nationale ne peut arguer de ce que I’on peut
considérer comme une insuffisance médicale pour rejeter le juste droit du salarié. Nous lui
demandons donc de bien vouloir reconnaitre le bien-fondé de la demande et de reconnaitre que

la demande de mise a la retraite au titre de I’inaptitude au travail, compte tenu des nouveaux
éléments médicaux, était justifice.”. »

Cet extrait de 'expertise médicale réalisée par le docteur Jean-Michel Sterdyniak illustre
bien les conditions dans lesquelles la pathologie cancéreuse peut étre prise en compte :
elle n’existe qu’a condition qu’elle ait été diagnostiquée, c’est-a-dire que le médecin ait
choisi d’orienter son investigation médicale dans cette direction, en prescrivant les
examens nécessaires. Or celui-ci, face aux symptémes de son patient, peut décider
d’élargir ou non son espace d’exploration selon sa curiosité, son expérience, sa formation,
son « formatage », ses représentations sociales, ses convictions morales voire religieuses.
Ici, la condition de travailleur migrant résidant en foyer de M. Medjkoune a conduit son
médecin a faire I'hypothése d’une tuberculose. La Cour nationale de l'incapacité et de la
tarification de I'assurance des accidents du travail (CNITAAT), en retenant le bien-fondé de
la démarche de M. Medjkoune et en lui accordant sa retraite pour inaptitude a posteriori,

reconnait donc « 'insuffisance médicale » dont il a été victime.

>3 Rapport du docteur Jean-Michel Sterdyniak au secrétaire général de la Cour nationale de I'incapacité et de la tarification de
I'assurance des accidents du travail (CNITAAT) dans le cadre de I'affaire Medjkoune contre CNAvTs, 27 décembre 2010 [Archives
Giscor93].
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Dans le cas de M. Boutef, son médecin traitant a bien tenu compte de son activité
professionnelle. Face aux douleurs de dos de son patient, un mal tres commun, il I'a
interrogé sur le contenu de son travail et a retenu qu'il effectuait de la manutention : il
doit notamment transporter des grappes de fonderie, pesant chacune de 4 a 13 kg, «les
porter et les retourner 8 fois », sortir la grappe du four, « bras tendu, la grappe pesant
10 a 30 kg, et une fois la palette remplie de neuf grappes, la tirer jusqu’au tunnel de
refroidissement>* ». Mais ce faisant, ce médecin a mis un terme a ses investigations, se
reposant sur la cohérence de son diagnostic, soutenu en cela par le médecin du travail
qui a déclaré dans le méme temps M. Boutef inapte au port de charges lourdes. Par
négligence ou par ignorance, ces médecins n’ont pas tenu compte de son exposition aux
fibres céramiques réfractaires ainsi qu’a celles d’autres cancérogénes professionnels
présents dans son environnement de travail. Placé réguliérement en arrét de travail,
traité par antidouleurs et séances de kinésithérapie, M. Boutef a déclenché un cancer
fulgurant qui I'a emporté en neuf jours, sans que le service de pneumologie ait eu le

temps de mettre en place un protocole de soins.

Les exemples mentionnés ci-dessus montrent la difficulté de la plupart des médecins a
se saisir des étiologies professionnelles. Ils s’inscrivent ainsi dans le modéle dominant
de la santé publique qui traduit les problemes de santé davantage comme résultant de
comportements individuels déviants que résultant d’une histoire collective. La santé
publique revét ainsi, selon Solomon Katz, les habits d'une « nouvelle morale séculiére> »,
organisée autour des notions de péché, de punition, de rédemption. Elle promeut une
«idéologie de la culpabilisation de la victime>® ». La pathologie cancéreuse est
particulierement concernée par cette approche, comme nous le verrons dans la partie

suivante. Marie Ménoret note ainsi que :

« L’élaboration de la notion de risque en cancérologie a plus souvent reposé sur des facteurs
individuels de comportements que sur des approches de groupes qui seraient déterminés par leur
exposition involontaire a des facteurs de risques exogénes. Comme en attestent, dans les discours
frangais sur la prévention, le tabac abominé et I'amiante ignorée : I'épistémologie du risque de
cancer repose en France sur une notion d’environnement réduite a des comportements individuels

agrégéss’. »

Quand bien méme il s’agit d’'une maladie multifactorielle pour laquelle il est impossible
de distinguer la primauté d’'un facteur sur l'autre et qu’il est admis que les différents

facteurs ont le plus souvent un effet multiplicateur, la plupart des médecins se

54 . . . . . . .
Extrait du questionnaire rempli par M. Boutef dans le cadre de son dossier pour la reconnaissance d’une « affection
chronique du rachis lombaire d{ a la manutention manuelle de charges lourdes » [Archives privées M.Boutef].

% Solomon Katz, « Sécular Morality », Morality and health, Brandt et Rozin (dir.), London, Routledge, p. 297-330.

*® Robert Crawford, « “Clest de ta faute”: I'idéologie de la culpabilisation de la victime et ses applications dans les politiques de
santé », Médecine et société, les années 80, Luciano Bozzini et al. (dir.), Montréal, Editions Saint-Martin, 1981, p. 481-512.

> Marie Ménoret, « Le risque de cancer du sein en France : un mode unique de prévention », Sociologie et sociétés, Vol 39,
n° 1, printemps 2007, p. 155-156.

180



SE RECONNAITRE ELIGIBLE

concentrent exclusivement sur les consommations de tabac et d’alcool de leurs patients.

En 1985, dans un ouvrage collectif destiné a vulgariser les liens entre santé et travail

aupres des travailleurs, Henri Pézerat repérait ainsi que :

« Prenons le cas de cent personnes atteintes d’'un cancer et admettons que, pour chacune, auront

joué la pollution du milieu professionnel, I'alcool et le tabac. On pourrait dire que 100 % des cas

sont des cancers professionnels, ou que 100 % sont dus au tabac et a l'alcool ou, mieux, que 100 %

des cas sont a imputer a l'action conjuguée des trois facteurs. Dans la pratique, c’est presque

toujours la seconde proposition (tabac plus alcool), celle qui culpabilise le malade et évite de poser

des questions sur les conditions de travail, qui I'emporte®8. »

De la distinction entre la cigarette, I’alcool ou les facteurs professionnels : une vision erronée

Envisager séparément la consommation tabagique et alcoolique et les conditions de travail semble une

aberration. Les travaux en psychodynamique du travail ont montré que la consommation d’alcool, par

exemple, pouvait s’apparenter a un mode de défense psychique face aux situations dangereuses au travail,

selon Charles Gadbois et Pierre Logeay. Si, tout comme la consommation de tabac, elle peut signer

I'appartenance au collectif de travail, elle possede aussi des effets anxiolytiques, « euphorisants, plus

gu’antidépresseurs et désinhibiteurs » qui aident a affronter des situations dangereuses au travail : « Ces
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boissons ont donc des propriétés analogues a celles de médicaments, sans pour
autant que leur absorption conféere un statut de malade ou de sujet souffrant
psychiquementsg. » Sur la couverture du livre que I'historienne Martine Sonnet
consacre a I'histoire professionnelle de son pére, de la forge artisanale a la forge
industrielle a I'lle Seguin, on apercoit celui-ci, a c6té d’'un panneau publicitaire
pour le vin « Primior, votre vin quotidien ». Elle précise : « L’ordinaire des jours sur
les pavés de Billancourt. Ce qu’il faut pour tenir® », face a la forge. Examinant le
contenu de la revue syndicale L’écho des Métallos, elle reconstitue les conditions
de travail de ces « travailleurs du chaud » et notamment les conséquences du
travail a trés haute température, le besoin de boire cing a six litres par jour, de
I'eau, du lait et aussi du vin. L’écho des Métallos Renault note ainsi qu’«ils
souffrent tous de I'estomac et du foie par la quantité inconcevable de liquide
absorbé pour pouvoir résister a la température61 ».

Quand les conditions de travail ne sont pas directement a I'origine de la prise
d’alcool et de tabac, c’est parfois I'employeur lui-méme qui devient, directement
ou indirectement, le prescripteur de la consommation tabagique. Ainsi, le journal
d’entreprise des Houilleres du bassin de Lorraine, Mineurs de France, le seul a
entrer dans les foyers de tous les mineurs, réservait régulierement une page de
publicité a la marque de Gauloises Disque bleu®. Des années plus tard, les
mineurs CFDT de Lorraine ont pu convaincre un juge de la responsabilité de
I'employeur dans le cancer d’un de leurs collegues a I'appui de cette preuve : il
devenait difficile de distinguer la responsabilité du travail de celle du tabac...

%8 Henri Pézerat, « Les cancers professionnels », dans Bernard Cassou et al. (dir), Les risques du travail. Pour ne pas perdre sa
vie a la gagner, Paris, La Découverte, 1985, p. 308.

* pierre Logeay et Charles Gadbois, « Les astreintes... », art. cité, 1990.
 Martine Sonnet, Atelier 62, Editions Le temps qu’il fait, 2009, p. 11.

® Ibid., p. 43.

® Mineurs de France, n° 126, mai 1961, p. 22. Transmis par Frangois Dosso des mineurs CFpT de Freyming-Merlebach (57).
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Dans ces conditions, la prévention et lidentification des risques professionnels,
notamment cancérogenes, ne sont pas envisagées comme des priorités par le corps
médical, elles peuvent méme paraitre sans objet comme semble I'affirmer le professeur

Claude Got au début des années 1990 :

« L’alcool et le tabac apparaissent comme les deux facteurs majeurs expliquant les inégalités de
I'espérance de vie entre les catégories socio-professionnelles. [...] Il ne faut pas placer d’espoir dans

la prévention de la pathologie professionnelle pour augmenter la durée de vieS3. »

Les médecins du travail eux-mémes peuvent épouser cette représentation comme les

pages suivantes en rendent compte.

1.2.4. Médecins du travail et surveillance médicale : un réle ambigu

Au regard de cette pathologie a effets différés et a I'appui des témoignages des patients,
il est également possible d’'interroger le role des médecins du travail, notamment dans le
cas des patients encore en activité au moment de la survenue de leur cancer - pres de
30 % d’entre eux - et parfois encore exposés a des cancérogenes. On se souvient du cas
de M. Lazari rencontré dans les pages précédentes, ouvrier puis chef de chantier
intervenant dans le calorifugeage de groupes électrogénes, exposé a 'amiante durant
plus de 23 ans lors de son activité habituelle de travail, et diagnostiqué d'un
mésothéliome juste avant sa retraite. Dans son dossier de médecine du travail, obtenu
apres une réclamation argumentée sur la base des textes de loi concernés, il n’est fait
aucune mention de l'amiante jusqu'au diagnostic de sa maladie, mais figurent son
exposition au bruit, ses accidents du travail, son état de « dépression passagere » et des
évocations réguliéres de sa consommation de tabac et d’alcool, jusqu’a son arrét
maladie : «tabac: 20/j depuis age: 25 ans, [...] sandwich alcool: 2 verres de vin aux

repas® ».

L’analyse des différentes pieces de son dossier médical permet de reconstruire une
histoire de négligence médicale, par I'absence de prise en compte des conditions de
travail de M. Lazari. Si la question de ses activités professionnelles avait été explorée,
son épanchement pleural « associé a une minime atélectasie® » diagnostiqué en janvier
2004 aurait pu alerter le médecin du travail et, plus largement, le corps médical. En effet,
souvent d’origine virale, 'épanchement peut aussi résulter de I'action des poussieres

d’amiante et constituer un signal d’alerte important®, nécessitant un suivi régulier et

% Claude Got, La santé, Paris, Flammarion, 1992, cité par Jean Hodebourg, Le travail, c’est..., ouvr. cité, 1994, p. 66.
® Dossier de médecine du travail, avis d’aptitude du 5 novembre 2009 [Archives privées M. Lazari].
% Dossier médical, compte rendu radiologique du 15 janvier 2004 [Archives privées M. Lazari].

& Lorsque I'amiante pénétre dans les poumons et dans la plévre, la membrane se défend et secréte un liquide a l'intérieur qui
fait perdre I'élasticité du poumon. L’atélectasie se situe a la frontiére entre le poumon et la plévre et entretient le phénomene
inflammatoire. Elle est mentionnée sur le tableau 30 des maladies professionnelles en lien avec I'inhalation des poussiéres
d’amiante a la rubrique des lésions pleurales. Des ce moment, le médecin du travail aurait pu initier une déclaration en
maladie professionnelle, M. Lazari aurait ainsi été retiré de ses conditions d’exposition a I'amiante.
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d’autres investigations. Huit mois plus tard, parce que les douleurs sont fortes et qu'il
pense au réveil d'une ancienne fracture de cotes, M. Lazari passe une nouvelle radio : le
médecin a l'origine du compte rendu note que «les fractures de cbtes sont peu
apparentes, mais par contre on note un épanchement pleural droit relativement
important®” ». Cinq ans plus tard, au terme d’'un examen d’imagerie par scanner, « on
retrouve bien 'important épanchement pleural droit et des épaississements pleuraux
sont effectivement présents, bien visibles®® ». Il faudra encore cinq mois et une batterie
d’examens avant que le mésothéliome, cancer de la plévre spécifique d'une exposition a
I'amiante, ne soit diagnostiqué a la fin décembre 2009. Dans le compte rendu qu'il
adresse au médecin traitant de M. Lazari et a son médecin du travail, le pneumologue
note : « Je vous rappelle qu'il s’agit d'un patient tabagique a 70 paquets/années qui m’a
été adressé en consultation pour bilan d'un épanchement pleural droit évoluant depuis
octobre 2008% suite a un accident du travail’? ». Si I'attention portée aux facteurs de
risque professionnels de M. Lazari avait été de méme intensité que celle portée a sa
consommation tabagique, la stratégie d’investigation médicale aurait pu étre modifiée
au regard d’hypotheses de malignité et du temps gagné sur le diagnostic’?.
« Javais déja un épanchement pleural depuis 5 ans. Mon médecin traitant m’a dit “ca va
passer, au bout de 3 mois ¢a part”. Et ¢a passe pas, et chaque fois je vais passer des radios.
C’est le médecin du travail qui m’a interdit de travailler, je suis arrivé sur le chantier et on m’a
dit “tu es interdit de travailler”, c’était en 2009. [Le médecin du travail] n’a rien fait du tout, il

m’a dit “va voir ton médecin”. » [Entretien avec M. Lazari, octobre 2011 (avec Annie
Thébaud-Mony)]

Ignorant du jargon médical et du sens a donner aux conclusions médicales, M. Lazari ne
s’est pas alerté de ces différents épisodes de santé et s’en est remis a I'appréciation des
médecins. Ceux-ci, dans leur diversité, n'ont pas tenu compte de I'’environnement
professionnel spécifique de M. Lazari, quand bien méme le métier de chauffagiste est
largement reconnu par les institutions de prévention comme exposant a 'amiante’2. Son
médecin du travail, en particulier, ne pouvait pas ignorer cette réalité: «Il savait,
précise M. Lazari, parce qu’il venait sur les chantiers. Il était affecté a [nom de

I'entreprise], pour toutes les agences en région parisienne. »

*” Dossier médical, compte-rendu radiologique du 31 ao(t 2004 [Archives privées M. Lazari].

% Dossier médical, compte-rendu de I'examen tomodensitométrique thoracique du 16 juillet 2009 [Archives privées M. Lazari].

e premier constat d’'un épanchement pleural date en réalité de 2004 ; ici peut se constater la perte d’informations
médicales d’un médecin a 'autre, sur un temps relativement court.

" Dossier médical, lettre du docteur N, consultation suivi pneumologique, Centre hospitalier intercommunal Alpha, le 8
janvier 2010 [Archives privées M. Lazari].

e diagnostic a été long et difficile a poser dans le cas de M. Lazari. Les examens radiologiques, la biopsie et la fibroscopie
bronchique n’ont pas permis d’aboutir ; il a fallu attendre une pleuroscopie, I'évacuation d’un litre du liquide d’épanchement
et son analyse pour identifier le mésothéliome.

2 se reporter par exemple aux fiches « métier amiante » éditées par I'INRS ou par la CRAMIF, accessibles en ligne,
respectivement sur www.inrs.fr/media.html|?refINRS=ED%204270 et sur http://cramif.fr/pdf/risques-professionnels/dte-156-

amiante-travaux-chauffagiste.pdf [consulté le 23 janvier 2016].
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Le cas de M. Lazari n’est pas isolé. Déja cités dans ces pages, ceux de M. Poulaille et de
M. Tristan sont par exemple tres semblables. Dans chacune de ces situations, les patients
sont encore en activité au moment ou ils tombent malades, au poste et dans I'entreprise
ou ils ont été et sont encore exposés a des cancérogenes. Leur dossier de médecine du
travail ne fait pas mention de ces expositions et leur médecin du travail ne met pas en
ceuvre les dispositifs 1égaux a sa disposition’3. Dans d’autres situations, les patients ne
travaillent plus sur des postes exposants, mais leurs activités antérieures, au contact
avec des cancérogeénes, sont tout simplement négligées dans le suivi médical en

entreprise.

Les témoignages de ces salariés et anciens salariés atteints de cancer broncho-
pulmonaires confirment et précisent des constats issus de plusieurs travaux de
recherche portant sur la médecine du travail’*. S’'intéressant a leur positionnement
professionnel, Pascal Marichalar rappelle le « statut ambigu » des médecins du travail
qui les rend «indépendants et subordonnés a la fois? » et peut ainsi brider leurs
possibilités d’agir : « Formellement libres tout en étant formellement subordonnés, jetés
dans l'aréne entre employeurs et salariés, les médecins du travail sont dans une

situation de porte-a-faux qui les rend vulnérables aux pressions?°. »

A l'appui d’une analyse des dossiers de médecins du travail soumis au contentieux sur
les quarante dernieres années, il repere des modalités de pression trés concretes qui
sont exercées par les employeurs, parmi lesquelles, en premier lieu, la menace du
licenciement pour les médecins exercant en service autonome, c’est-a-dire en
entreprise”7. Selon un ancien secrétaire du Syndicat national professionnel des

médecins du travail (SNPMT) :

« La simple menace qu'il représente est pour beaucoup de médecins du travail un frein aux
initiatives et une entrave a se livrer aux activités qui risqueraient de déplaire a 'employeur. Il nous
parait évident qu’on ne peut pas demander a tous nos confréres de se comporter en Don

Quichotte... et il ne serait pas convenable d’attendre d’eux une prédisposition au masochisme7s. »

73 Sj un salarié est malade du fait de son exposition a un cancérogéne sur son poste, le médecin du travail peut préconiser un
aménagement du poste de travail (L. 4624-3 du Code du travail). Il peut également déclarer une inaptitude au poste (L. 4624-
4), qui oblige I'employeur a proposer au salarié un reclassement. Si le reclassement est impossible, il peut le licencier pour
inaptitude. En cas de licenciement pour inaptitude en lien avec une maladie professionnelle, le montant des indemnités
légales est doublé.

" se reporter notamment a Stéphane Buzzi et al., « Entre fragilité et ambiguités : la médecine du travail au XX° siecle »,
Archives des maladies professionnelles, 2002, 63 (3-4), p. 134-136. Jean-Claude Devinck, La création de..., ouvr. cité, 2002. Voir
aussi Annie Thébaud-Mony, Travailler..., ouvr. cité, 2007.

7> pascal Marichalar, Médecin du travail, médecin du patron ?, Paris, Les presses de Sciences Po, « Nouveaux débats », 2014,
p. 110.

7 Ibid., p. 56.

77 Les médecins du travail exercent dans leur majorité (90 %) en services inter-entreprises, c’est-a-dire dans le cadre
d’associations patronales dont les adhérents sont les employeurs d’un territoire ou d’une branche professionnelle. Une
minorité exerce en service autonome, directement employés par I'entreprise.

"8 Charles-Pierre Hitier, « L'indépendance médicale, mythes et réalités », Médecine et travail, n° 95, 1978. Cité par Pascal
Marichalar, Médecin du travail..., ouvr. cité, 2014, p. 49.
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L’employeur peut aussi, démarche moins lourde qu'un licenciement, se saisir de la
période d’essai pour tester le comportement d'un médecin et, en service inter-
entreprises, obtenir que le médecin change de secteur et n’ait plus en charge les salariés
de son entreprise. Il peut surtout, forme de pression par 'absence, ignorer toutes les
interpellations du médecin du travail, ne jamais y répondre, transformant I'exercice du

médecin en une activité épuisante et vidée de son sens”°.

Prenant I'exemple de I'attitude des médecins du travail face aux dangers de 'amiante
avant son interdiction, Pascal Marichalar montre qu’'une partie d’entre eux s’est
clairement compromise dans le déni des risques tandis qu’'une autre s’est fortement
engagée pour demander la réduction ou la suppression de 'amiante sur le lieu de travail.
Mais que:
«la plupart des médecins du travail sont restés dans un entre-deux, se contentant de suivre les
préconisations légales en matiére de prévention (quand bien méme ils auraient aisément pu savoir

qu’elles étaient insuffisantes), sans faire d’efforts particuliers pour déceler les maladies d’origine

professionnelles. »

Ceux qui ont été au-dela de ce que leur demandaient les textes étaient inscrits en
général « dans des groupes de pairs préts a briser les évidences professionnelles8! » ou
des organisations critiques du pouvoir médical®. Cette dynamique nécessite un niveau
de combativité® et de résistance®* que tous leurs confréres ne sont pas préts a vivre. La
question des maladies professionnelles notamment est ainsi particulierement
chronophage et peu valorisée. Médecin du travail, Noélle Lasne estime ainsi que son
investissement sur un dossier de maladie professionnelle demande un grand sens de la
diplomatie, de la pugnacité et « un temps énorme », «a peu pres 40 heures », entre
I'identification de la maladie, la difficulté a trouver un médecin qui rédige le Cwmi, les
papiers a remplir, les contacts avec la Sécurité sociale, les coups de téléphone aux

interlocuteurs concernés, 'aménagement éventuel du poste de travail, etc8>.

” Entretien avec Jean-Michel Sterdyniak, mai 2017.

8 pascal Marichalar, Médecin du travail..., ouvr. cité, 2014, p. 105.

& Ibid., p. 83.

& parmi les groupes de pairs et/ou critiques du pouvoir médical, on peut notamment citer pour cette époque le Syndicat
national professionnel des médecins du travail (SnemT), le Groupe information santé (Gis), le Comité de liaison et
d’information sur la santé et les conditions de travail (Cusact), le Collectif maladies et risques professionnels (CMmRP),
I’Association pour I'étude des risques au travail (ALERT), etc. Voir aussi Pascal Marichalar et Laure Pitti, « Réinventer la
médecine ouvriére ? Retour sur des mouvements médicaux alternatifs dans la France post-1968 », Actes de la recherche en
sciences sociales, vol. 196-197, n° 1, 2013, p. 114-131.

8 Un médecin du travail retraité confie ainsi que « tous les matins, c’était comme aller a la guerre ». Pascal Marichalar,
Meédecin du travail..., ouvr. cité, 2014, p. 56.

# Dans sa these de doctorat dont est tiré I"ouvrage cité plus haut, Pascal Marichalar revient sur plusieurs de ces affaires et,
notamment, I'affaire Garnier-Lafue qui, au terme de 14 ans de procédure, a abouti en 1989, a invalider le motif de
licenciement de ces deux médecins du travail, alors qu’ils avaient déja dd, tous deux, se reconvertir dans d’autres activités.
Pascal Marichalar, Prévenir ou produire : autonomie et subordination dans la médecine du travail (France, 1970-2010), these
pour le doctorat de sociologie, EHEss, 2011.

& |ntervention de Noélle Lasne, médecin du travail, conférence-débat « Genre et Cancers professionnels », WEcF, Palais du
Luxembourg, Paris, 6 juin 2014.
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Soumis aux pressions des employeurs, les médecins du travail sont aussi saisis par
d’autres priorités, comme celles exprimées par les salariés, soucieux de conserver leur
emploi. Face au risque de l'inaptitude, en période de pénurie d’emploi, déclarer une
maladie professionnelle peut représenter le risque de perdre son travail et ses revenus.
M. Lazari exprimait ainsi vivement son souhait de continuer a travailler, refusant la
« mort sociale®® » que signifiait pour lui 'arrét maladie. Dans un texte rédigé en 1996, la
médecin du travail Marie Pascual décrit bien le dilemme auquel elle et ses collegues sont

confrontés :

« Devant des plaques pleurales chez un travailleur de I'amiante, le probléme que doit résoudre le
médecin du travail est le suivant :

- c’est un simple signe d’exposition, mais ¢a ne lI'empéche pas de continuer. Taisons-nous et
mettons-le apte (qu’en pensera le salarié quand il découvrira qu’on I'a laissé travailler a 'amiante
avec la plévre déja enraidie de fibres cancérogénes ?) ;

- c’est donc une maladie professionnelle : je le déclare, DONC je le mets inapte (qu’en pense le
salarié qui se retrouve au chémage, avec l'indemnité ridicule - 9 000 francs’ au grand maximum -

versée par la Sécurité sociale ?)88. »

Elle rend ainsi compte des limites de I'exercice de sa profession, particulierement dans
la délivrance de I'avis d’aptitude ou d’inaptitude, question « qui incarne a elle seule
toutes les ambiguités de la médecine du travail® ». Concernant plus particulierement les
cancérogenes, plusieurs textes encadrent ainsi la pratique des médecins du travail en
leur confiant la responsabilité de choisir quels salariés seraient aptes ou inaptes a étre
exposés a ces substances hautement toxiques. Dés 1977, alors que le pouvoir
cancérogeéne de 'amiante est connu, un décret prévoit que pour travailler a son contact,
il faut étre en possession « d’'une attestation du médecin du travail constatant [que le
salarié] ne présente pas de contre-indication aux travaux l'exposant a I'inhalation de
poussiéres d’amiante®® ». En 2001, dans le cadre des regles de prévention a prendre
contre les agents cancérogenes, mutagenes ou toxiques pour la reproduction, il est
demandé aux médecins du travail d’attester, dans la fiche d’aptitude qu’ils remettent a
I'embauche d’un salarié, que celui-ci « ne présente pas de contre-indication médicale a
ces travaux®! ». A l'origine d’un important malaise dans la profession, ce texte suscite
d'importantes réactions. Contesté devant le Conseil d’Etat, son contenu est confirmé

en 2002 : il revient donc aux médecins du travail d’apprécier, au regard des éléments

& La formule est empruntée a Anne-Marie Guillemard, La retraite, une mort sociale, Paris La Haye, Mouton, 1972.

¥ e capital versé pour un taux d’incapacité partielle permanente (Ipp) de 9% s’éléve a 4 110 euros au grand maximum.
Source : données de I'assurance maladie au 1% avril 2016, accessibles sur www.ameli.fr/employeurs/vos-demarches/maladie-
professionnelle/aides-et-indemnisations/quelle-indemnisation-pour-la-victime.php [consulté le 30 novembre 2016].

& Marie Pascual, « Amiante : les legons a tirer », Médecine et travail, n° 170, 1996, p. 35-36.
® Ibid., p. 60.

% Décret du 17 aolt 1977.

! Décret du 1°" février 2001.
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dont ils disposent « d’ordre génétique, comportemental ou historique®? », la capacité des
salariés a étre exposés aux cancérogenes. Les écrits de médecins du travail sont
nombreux qui rendent compte des injonctions contradictoires auxquelles ils sont
soumis? et de la pression exercée par les salariés ne voulant pas risquer leur

rémunération.

On a vu combien le corps médical joue un réle déterminant pour favoriser ou empécher
I'accés au droit de leurs patients a de nombreuses étapes, de la possibilité d’établir le
diagnostic de cancer lui-méme jusqu’a I'obtention du certificat indispensable a 'exercice
du droit. Méme lorsque les patients ou leurs proches sont en possession d’'un Cmi, les
conditions d’exercice de leur droit demeurent lourdement entravées par le contexte

méme de la maladie et par ses caractéristiques.

2. La maladie grave en toile de fond

Les possibilités de recours au droit interviennent alors que les patients vivent I'épreuve
de la maladie et de ses séquelles. Si la procédure de déclaration en maladie
professionnelle est semblable pour toutes les maladies, les caractéristiques de la
pathologie cancéreuse renforcent les difficultés a exercer ses droits et limitent les

possibilités d’engagement dans une démarche de « réclamation ».

Le cancer est tout d’abord une maladie grave et, s’agissant du cancer du poumon,
mortelle a plus ou moins court terme. Comme de nombreux auteurs ont déja pu en
témoigner, la nouvelle méme du diagnostic constitue un « choc% », a l'origine d’une
« rupture biographique® ». Dans le contexte de ma recherche, I'’échange établi avec les
patients ou leur entourage intervient plusieurs semaines voire plusieurs mois apres
cette annonce. Mais dans la conversation, qu’elle soit entamée a mon initiative ou a la
leur, un theme revient toujours : I'annonce du diagnostic qui survient pour tous comme
une déflagration, tant pour le patient que pour son entourage, a l'appui de
représentations du cancer largement péjoratives : en dépit des progres thérapeutiques,
elles demeurent associées a la peur, a I'angoisse, a la marginalisation, a la mort®. Tous
parlent d’'un « coup de massue » dont la puissance ne semble pas s’atténuer avec les

semaines, les mois - «le cancer, il est 13, il reste 1a, dans ma téte, méme si je me sens

%2 sgance du 16 septembre 2002 du Conseil d’Etat statuant au contentieux, pourvois n° 231869/236838.

9 Notamment, parmi les plus récents, Marie-José Hubaud, Des hommes a la peine, carnets d’un médecin du travail, Paris, La
Découverte, 2008. Jeanne-Marie Ehster et al., Menaces sur la santé au travail, Saint-Malo, Pascal Galodé éditeurs, 2010. Voir
également le collectif de Bourg-en Bresse qui édite chaque année son rapport collectif d’activité et la presse syndicale. La loi
dite « El Khomri » de réforme du Code du travail a également suscité un important corpus de communiqués et de lettres
ouvertes de professionnels inquiets quant a la possibilité de poursuivre leurs missions.

% |a notion de « choc » liée au cancer est présente dans de nombreux ouvrages parmi lesquels : Francine Saillant, Cancer et
culture. Produire le sens de la maladie, Montréal, Editions Saint-Martin, 1988 ; Marie Ménoret, Les temps du cancer, Paris,
éditions du CnRs, 1999.

% Michael Bury, « Chronic iliness as biographical disruption », Sociology of health and illness, vol. 4, n° 2, 1982, p. 167-182.

% Frangois Beck et Arnaud Gauthier (dir.), Barométre cancer 2010, Inpes, « Barometres santé », 2012, p. 50.

187



CHAPITRE 3

mieux®’ », pour reprendre les termes de M. Tounsi. C’est un « coup de tonnerre », parfois
une « surprise » découverte au détour d’autres soins, en lien souvent avec des douleurs

de dos ou des toux persistantes et, parfois, au terme d'une longue errance diagnostique.

La survenue du cancer signe aussi pour les patients et leur entourage I'entrée dans de
nouvelles temporalités et, surtout, I'impossibilité de parvenir a se projeter. De fait, son
issue est fatale, a plus ou moins court terme. L'irruption de la maladie exacerbe par
ailleurs les difficultés socio-économiques des salariés et anciens salariés atteints de

cancer. L’espace du recours au droit est ainsi considérablement réduit.

2.1. Le temps désagrégé

Avec la pathologie cancéreuse, les patients et leur entourage sont plongés dans l'urgence
des soins, trés lourds dans le cas du cancer du poumon, c’est-a-dire tout a la fois
chronophages et avec d'importants effets secondaires. Comme le résume la sociologue
Héléne Marche, «l'entrée dans I'épreuve du cancer engage les individus dans un
parcours de [lincertitude: incertitude quant a I'évolution du mal, quant aux

conséquences des traitements et interventions, quant au temps qu'il reste a vivre®. »

Longtemps inscrite dans la perspective duelle d’étre curable ou incurable, la pathologie
cancéreuse a rejoint, en lien avec les progres thérapeutiques (notamment la mise au
point des traitements par chimiothérapie dans les années 1950), la catégorie des
maladies chroniques? : a I'alternative entre la mort ou la guérison se sont substituées
les notions de «stades» ou de «rémission», maniere d’habiller des pronostics
incertains%, et une « rhétorique probabiliste »101 a envahi la communication médicale.
La notion d’incertitude « imprégne le mot cancer - lorsqu’il est prononcé ou bien les
euphémismes qui en tiennent lieu'%? ». Les patients doivent alors vivre dans cet entre-
deux, ni morts, ni guéris, en veille et inquiétude permanente et soumis a des traitements

qui restreignent considérablement leur calendrier, les mettant aux prises avec des

7 Entretien avec M. Tounsi, octobre 2010.

% Hélene Marche, Le travail relationnel au cceur de I'expérience du cancer : mises en forme ordinaires et institutionnelles de
cette épreuve, thése pour le doctorat de sociologie, Université Toulouse 2 Le Mirail, 2009, p. 125.

% |sabelle Baszanger, « Les maladies chroniques et leur ordre négocié », Revue francaise de sociologie, vol. 27, n°1, 1986, p. 3-
27.

100 Marie Ménoret, Les temps du..., ouvr. cité, 1999.

%% Marie Ménoret reléve que « les cliniciens hésitent a prononcer un pronostic en face de malades gravement atteints et,
lorsqu’ils y sont contraints, rendent leurs prédictions suffisamment vagues pour étre sans grande signification. ». Elle illustre
ces propos par les répliques de médecins confrontés a la question d’une de leurs patientes sur ses chances de survie. L'un
recours au « registre chiffré » — « Ecoutez, si je vous dis 80 ou 30 % de chances de guérir, ca ne veut rien dire pour vous, soit
vous vous en tirez, soit ¢a ne marche pas, vous avez une chance sur deux en fait, c’est comme ¢a qu’il faut voir les choses... » —
I'autre a « I'information qualitative » — « Ce que je peux vous dire c’est que nous ferons tout pour vous tirer d’affaire. » Marie
Ménoret, « Informer mais convaincre : incertitude médicale et rhétorique statistique en cancérologie », Sciences sociales et
santé, vol. 25, n° 1, 2007, p. 33-54.

192 1pid.,
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périodes d’intense fatigue, de douleur, d’angoisse, de perte d’appétit, de mouvements

d’humeur.

Mme Blain entretient avec moi des échanges téléphoniques réguliers durant les 30 mois
qui précédent son déces. C’est a chaque fois I'occasion, au prétexte de démarches
administratives, de faire part de son état, de ses traitements, de leurs impacts et de ses
pronostics. Les trois extraits ci-dessous a quelques mois de distance les uns des autres
permettent de prendre la mesure du contexte lié a la pathologie cancéreuse et de rendre
compte du processus de « travail sans fin1% » dans lequel un patient atteint de cancer

est engagé, travail d’ajustement permanent au jour le jour :

« Maintenant, ma vie, elle est entre ma chimio et ma maison. Je suis tombée derniérement de
S marches, je me suis fait mal, j’ai de la kiné. Je suis trés fatiguée, j’ai fait 4 chimio en un
mois, les marqueurs ont un peu baissé. [Le pneumologue], il ne dit pas grand-chose, mais
quand il n’est pas content, ¢a se voit. Quand il a vu mon marqueur, il a pincé les lévres. Il est
resté muet. Il m’a demandé si j’avais vu la radio. Vous parlez si je 1’ai vue, elle est imprimée
dans ma téte. On y voit des trucs blancs, je ne sais pas trop ce que c’est, mais je vois quand ¢a
change d’une radio sur I’autre. Une fois il y avait des petites boules blanches, avec un fil au
bout, ils appellent ¢a des “lachers de ballons”, c’est écrit comme ¢a sur ma feuille de prise en
charge. » [Journal de terrain, septembre 2011]

« On n’imagine pas tous les effets secondaires de ces chimio. Sur la notice, il y en a déja
25 cm, je les ai tous eus, sauf les hémorragies : les cils qui rentrent dans les yeux, la moustache
qui pousse, les cheveux qui cassent et qui tombent, les ongles qui se dédoublent et qui
s’accrochent partout, les yeux et le nez humides, avec un liquide qui brille, les gercures, la
perte d’appétit, la faiblesse, les jambes comme de la flanelle de coton... J’avais ’habitude de
marcher vite, j’ai pris une secousse. Mais, comme le dit le professeur, ce n’est pas ma maladie
qui me rend malade, c’est les soins. Et il faut les prendre pour que ¢a ne se diffuse pas ailleurs,
pour que ¢a reste fixe. » [Journal de terrain, décembre 2011]

« La fin de I’année a été dure. La chimio m’a achevée. J’étais chez mon fils, je ne faisais que
me reposer. Je mange trés peu. Je préfére ne pas forcer sinon je vomis. Avant-hier, j’ai fait une
chimio, en principe la derniére, je croyais que je serais en forme aujourd’hui, j’avais prévu de
prendre le bus pour aller a Rosny. Et puis, en me levant ce matin, tous mes plans sont tombés a
I’eau, je ne suis capable de rien, je viens seulement de me lever [il est 16 h 30]. » [Journal de
terrain, janvier 2012]

Ces témoignages successifs font parfaitement écho a ce que Hélene Marche décrit au
terme de sa recherche aupres de patients atteints de cancer avancés. Cette pathologie
est, pour ceux qui en sont atteints, synonyme de multiples pertes'® - perte de I'image
de soi, de sa sensorialité, de sa vitalité et perte du « temps pour soi » : « L’expérience du
cancer provoque une déstructuration des temporalités ordinaires. Le contexte
d’'incertitude quant a l'efficacité médicale remet en question la projection de soi dans

I'avenir. Par ailleurs, les moments des traitements, les temps de I'hospitalisation,

103 Anselm Strauss and Juliet Corbin, Unending Work and Car : Managing Chronic lllness at Home, San Francisco, Jossey-Bass,

1988.

104 Hglene Marche, Le travail relationnel..., thése citée, 2009, p. 166 et suivantes.
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favorisent la perception de la perte du temps pour soi », jusqu’a se retrouver « aliénés »

de leur vie quotidienne?0>,

Pour certaines personnes, 'expérience du cancer peut méme se recentrer exclusivement
autour de la douleur, parfois insoutenable. Agée de 67 ans et atteinte d'un mésothéliome,
Mme Vandenbosh en témoigne a multiples reprises lors de nos échanges, voulant
s’excuser de ne pas répondre rapidement aux courriers ou aux coups de téléphone :
« Je fais de la chimio tous les 8 jours. A peine le temps de récupérer et pof, 5 jours de douleurs
atroces et 3 jours. Le protocole a été fait comme ¢a. On ne peut pas le reculer. Je ne sors pas. Je
ne mange pas avec appétit. Je souffre, si vous saviez comme je souffre ! Je souffre le martyr,
c’est tellement dur ! Parfois, je ne veux plus vivre. Quand je discute autour de moi, je vois bien
que je ne suis pas toute seule, il y en a combien qui souffrent comme ¢a. Mais j’ai beau le
savoir, ¢a ne change pas grand-chose. [...] C’est atroce les douleurs. Je suis a 100 % sous
morphine, ¢a ne change rien. Le médecin me dit que j’ai de la chance, que j’ai un corps trés
sain, qui résiste bien, je n’ai jamais fumé, jamais bu. A chaque fois, on me dit “on ne dirait pas
que vous étes malade”. Mais moi, qu’est-ce que je souffre ! Ca fait mal et ¢a inquicte. La seule
chose — mon mari me dit que j’ai de la chance dans mon malheur —, c’est que je dors la nuit

comme un bébé. Avant, c’était des cris, des hurlements, je n’en pouvais plus. » [Journal de
terrain, mars 2011]

Le cancer dont est atteinte Mme Vandenbosh est sans doute I'un des plus douloureux : la
plevre a en effet pour caractéristique d’étre tout a la fois trés sollicitée et tres innervée,
sensible au simple fait de respirer lorsqu’elle est atteinte. Les traitements demeurent
inefficaces, la douleur résistant le plus souvent aux analgésiques - et parfois méme a la
morphine - et la prise en charge de la douleur est loin d’étre développée dans tous les
services oncologiques. Cette pathologie, véritable signature d'une exposition a 'amiante
devrait faciliter les démarches d’acces au droit a réparation de Mme Vandenbosh :
I'instruction des dossiers de mésothéliome est normalement plus légére. Mais I'épreuve
de la maladie et de ses conséquences limite considérablement ses possibilités d’agir,
comme son témoignage ci-dessus en rend compte. Les tentatives de relativiser sa
douleur, soutenues par son médecin comme par son mari, se défont devant ce qui lui est

insoutenable et qui reste difficile a décrirel%.

Ces douleurs et souffrances, trés intenses dans le cas des mésothéliomes, sont
également fréquentes dans les cas de cancers broncho-pulmonaires : elles deviennent
chroniques aprés toute intervention sur la cage thoracique. On mesure ici
I'enfermement lié a cette « expérience de la douleur?®” » et la difficulté a maintenir du

temps pour soi, entendu au sens de temps de bien-étre. Dans ce contexte « aliéné » par

% bid., p. 173.

Il n’est pas anodin que, dans cette sous-partie sur I'expérience du cancer, se donnent a entendre davantage de femmes
que d’hommes, alors qu’elles sont minoritaires dans cette étude : témoigner a I'extérieur de I'espace intime et familial de sa
fatigue, sa souffrance, sa peur, exprimer ses émotions, dire le sensible semblent relever de démarches tres genrées.

106

97 bavid Le Breton, L’expérience de la douleur, Paris, Editions Métailié, 2010. Pour une histoire de la douleur, voir aussi
Roselyne Rey, Histoire de la douleur, Paris, La Découverte, 2011 [1993].
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la maladie et ses traitements, le temps et I'espace nécessaires au recours au droit sont
ainsi fortement comprimés. Ces démarches ouvrent par ailleurs un nouveau front
d’incertitude, pas toujours possible a affronter. L’espérance de vie suivant le diagnostic

peut également les remettre en cause.

2.2. Le cancer broncho-pulmonaire : un pronostic sombre

Dans une tribune publiée récemment dans le Monde diplomatique, trois chercheurs

impliqués en cancérologie alertent sur les « trompeuses métaphores » du cancer :

« Dans La Maladie comme métaphore, en 1979, I'écrivaine américaine Susan Sontag appelait a
libérer les maladies graves, et en particulier le cancer, de la profusion des images nocives qui leur
sont associées. Prés de quarante ans plus tard, la pertinence de son propos est intacte. Les discours
sur le cancer véhiculent de maniére récurrente des métaphores évoquant la guerre, l'asocialité ou
la folie. [...] [lls] distordent la conception que le public se forme de cette maladie, altérent la
perception des patients et influent sur les stratégies thérapeutiques et les politiques de santé

publique.1%8 »

Les auteurs de cette tribune s’élévent ainsi contre le caractére univoque des
représentations du cancer qui, notamment, gommerait les avancées thérapeutiques en
cancérologie et renforcerait I'angoisse des patients, au détriment des encouragements
au « bon moral » qu’ils doivent entretenir pour guérir'®. Plus de 30 ans apres les
constats réalisés par Claudine Herzlich et Janine Pierret, le cancer cristallise toujours les
angoisses et demeure une maladie qui équivaut a une condamnation a court terme!19,
En réalité, le mot « cancer » désigne une diversité de situations: il concerne plusieurs
localisations qui toutes n’ont pas la méme gravité, ne requiérent pas les mémes
traitements, n’entrainent pas les mémes séquelles et n’entament pas avec la méme

ampleur 'espérance de vie.

Mais si plusieurs cancers sont effectivement devenus curables!!! ou chroniques, le
cancer broncho-pulmonaire, quant a lui, échappe majoritairement jusqu’'a présent a
cette catégorie. L’évolution de la maladie dépend fortement de son type!l?, du stade

auquel elle a été diagnostiquée!'3 et des caractéristiques individuelles et sociales du

1% Mare Billaud et al., « Trompeuses métaphores du cancer », Le Monde diplomatique, septembre 2016, p. 28.

109 N . . . . . . . .
L’IncA est a I'origine, avec I'INPES, de la publication réguliere d’'un « barométre cancer — les Frangais face au cancer » et, avec

le ministére de la Santé, d’'une campagne nationale qui, sous l'intitulé « je suis une personne, pas un cancer », vise a modifier

les perceptions négatives du cancer.

10 claudine Herzlich et Janine Pierret, Malades d’hier, malades d’aujourd’hui, Paris, Payot, 1984, p. 295.

M le pourcentage de guérison est ainsi proche de 100 % dans le cas des cancers de la peau détectés précocement.

112 o . . N . . N .
On distingue les cancers bronchiques dits « non a petites cellules » et ceux, plus rares, dits « a petites cellules », les

premiers étant opérables, a la différence des seconds.

113 P o e , . N . . . N .
On distingue ainsi les cancers « opérables » des cancers « non opérables », a moins bon pronostic. Cela dépend a la fois de

la localisation anatomique de la tumeur — celles qui collent aux gros vaisseaux sanguins ou au cceur sont souvent inextirpables
—, de la capacité respiratoire du patient et du stade du cancer qui s’inscrit dans une classification internationale dite TNM — de
I’anglais « Tumor, Nodes, Metastasis » — en fonction la propagation de la maladie sur le site de la tumeur primitive (T), dans
les ganglions lymphatiques voisins (N) et a distance pour d’éventuelles métastases (M).
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patient, notamment la résistance de son organisme a supporter les traitements et
opérations!*, Mais il demeure en tout état de cause un cancer dit de « sombre
pronostic », c’est-a-dire mortel : en France, 54 % des personnes atteintes de cancer
broncho-pulmonaire décedent dans la premiere année qui suit le diagnostic et seuls
15% y survivent au-dela de cinq ans - 5% dans le cas du mésothéliome!’>. Les
médecins ont beau user d'une rhétorique probabiliste et donc imprécise, les patients
et/ou leur entourage ont facilement acces sur Internet a ces données dites « de survie ».
Mme Lazari m’interroge ainsi sur l'espérance de vie de son mari, atteint d'un
mésothéliome :
«Je voulais vous poser une question, je profite qu’il n’est pas la. Quand quelqu’un a un
mésothéliome, il peut vivre combien de temps ? J’ai regardé sur Internet et je voudrais
savoir. » La question me désarconne. Je lui dis que je ne peux pas lui dire, que je ne suis pas
médecin, que les statistiques sont toujours des moyennes, qu’elles ne traduisent pas ce qui se
passe a I’échelle d’un individu, de son mari, qui a sa propre constitution physique, ses propres
spécificités, que j’ai vu des gens partir en 2 mois et que j’en connais une qui en a un depuis
10 ans... Je lui demande ce qu’elle a vu sur internet : 2,5 ans. Elle enchaine sur ses peurs et sur

la nécessité d’effectuer des démarches chez le notaire, parce qu’ils ont une fille handicapée, et
tous les problémes de succession que cela pose. [Journal de terrain, juin 2012]

Aux prises avec 'incertitude et I'angoisse, Mme Lazari questionne tous les supports a sa
portée, en quéte d’'indices pour mesurer le temps qu’il reste a vivre de son mari,
retrouver prise sur un calendrier et anticiper les démarches qui seraient selon elle

essentielles a mener, dans l'intérét de la famille.

D’une facon générale, les diagnostics du cancer broncho-pulmonaire, et plus encore du
mésothéliome, placent les patients et leur entourage en confrontation avec «une
expérience humaine radicale, la plupart du temps refoulée, la mort!1® ». Il s’agit d’'un
véritable « basculement, passage de frontiere du monde des bien-portants dans celui
des étres en sursis pour lesquels brusquement la mort s’est rapprochée d'une facon
brutale et rapide, et non progressivement comme au cours du cycle de vie dans un
processus de vieillissement biologique et socialll’. » Ce basculement est le plus souvent
a l'origine d’'une redéfinition de ses priorités pour le temps qu'il reste et que I'on sait
compté. M. Nestor, par exemple, explique pourquoi il ne désire pas s’engager plus avant
dans I'acces au droit a réparation :

« C’est vrai que [mon entreprise] est responsable et que mon patron, et dans le fond et dans la

forme, ne nous a pas fait de cadeau. Mais moi, je me rends compte que la vie est courte, je ne
I’ai pas vue passer. Quand je vois des gens autour de moi, je me dis que j’ai une chance

114 . \ . . N \ z A P
INCA, « La vie deux ans aprés un diagnostic de cancer — De I'annonce a I'aprés cancer », Etudes et enquétes, juin 2014, en

ligne sur www.e-cancer.fr [consulté le 27 avril 2015].

5 Anne Cowppli-Bony et al., Survie des personnes atteintes de cancer en France métropolitaine, 1989-2013. Partie 1 —
Tumeurs solides, Saint-Maurice, INvs, 2016, p. 156 et p. 164. En ligne sur www.invs.sante.fr [consulté le 23 novembre 2016].

18 Arnaud Hédouin, « Observer la mort », Ethnologie frangaise, Tome 37, n°2, 2004, p. 699.

17 pierre Afach et al., Vivre une maladie... », ouvr. 1989, p. 19-20.
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extraordinaire, je peux encore faire pas mal de choses. Vous savez, j’ai beaucoup de collégues
qui sont malades ou qui sont décédés. Dans mon malheur, moi j’ai eu de la chance, j’ai un
poumon en moins mais je peux me déplacer. C’est dur, je vais vous dire franchement, je me
force a marcher, a faire des choses mais parfois le poumon ne suit pas. [...] Je vais m’en tenir
la. Je ne sais pas, je ne suis peut-&tre pas un gros bagarreur, mais ce qui compte pour moi
aujourd’hui ce sont mes petits-enfants. Je m’en occupe, ce sont mes rayons de soleil. Ma fille
ne voulait plus me les donner, elle avait peur, je lui ai dit si tu fais ¢a, c’est pas bien, tu ne peux
pas faire ¢a. Quand je verrai que ce n’est plus possible, je lui dirai, en attendant, c’est mon
soleil. » [Journal de terrain, mars 2011]

Formeur sur cuivre dura