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« L’obligation de subir nous donne le droit de savoir »
Jean Rostand
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« Je ne devrais pas étre atteint.e du cancer, je ne devrais pas étre atteint.e de ¢a.
Surtout quand ¢a m’est tombé dessus, ah je m’attendais a tout sauf a ¢a »
(Octobre 2019).

« Quand je suis tombé.e malade et que j’ai eu le cancer... Si on m’avait dit, tu as un
cancer du fumeur parce que tu fumes, je comprends. Moi ce que j’ai eu, personne
ne peut expliquer pourquoi » (Juillet 2019).

« Je me demande comment ¢a se fait qu’il y en ait autant... Est-ce que c’est la
chaleur, est-ce que c’est le soleil, est-ce que c’est la pollution ? Parce que
finalement, maintenant on cherche [...] » (Juillet 2019).

« Non parce que les cancers la, c’est moi, mais c’est tout le monde en fait. C’est
beaucoup de monde autour de moi [...] De toutes manieres, c’est la maladie du
siecle. [...] Il y a bien un truc qui se passe, de mon point de vue. Il y a un impact
environnemental, je ne sais de quoi, exactement, c’est pour ¢a, j'aimerais bien
aussi [savoir] » (Septembre 2019).

Ces témoignages sont ceux de patient.es a qui fut diagnostiqué, entre 2017 et 2019, un
Lymphome Non-Hodgkinien (LNH), autrement dit, un type spécifique d’hémopathies malignes
(cancers des cellules sanguines et de leurs précurseurs). Ces témoignages illustrent leur
étonnement voire leur révolte, consécutifs au diagnostic. Pour Ruszniewski et Bouleuc (2012),
« [...] 'annonce [du diagnostic du cancer] est intrinsequement porteuse d’'impossible » (p. 26),
elle « constitue toujours une effraction psychique, un véritable traumatisme » (/bid., p. 27).
Les autrices ajoutent qu’« un certain nombre de mécanismes de défense entrent alors en jeu.
Quelquefois de facon consciente ; dans d’autres cas a I'insu du sujet, des processus psychiques
[...] se mettent en place pour préserver ce dernier d’une réalité qu’il ne peut entendre » (/bid.).
Certains de ces mécanismes transparaissent encore dans les témoignages des patient.es
rencontré.es. Plus spécifiquement, ils/elles expriment leur incompréhension quant a la/aux
possible(s) cause(s) de la maladie. Pourquoi eux ? Qu’est-ce qui, dans leur histoire, individuelle
et collective, permet d’expliquer la survenue du LNH ? Il est arrivé que certain.es patient.es
évoquent d’eux-mémes des causes, qui selon eux/elles, pourraient expliquer le diagnostic.
Parmi elles, les comportements individuels tels que le tabagisme ou encore I'alimentation sont
assez fréguemment cités, ce qui apparait assez cohérent au regard de l'importance,
médiatique notamment, accordée et des moyens (financiers, de prévention, etc.) mis en
ceuvre par les autorités de santé publique concernant ces facteurs de risque en particulier.
D’autres patient.es ont évoqué les potentiels impacts d’'un environnement — professionnel,
résidentiel — contaminé, sur leur santé et plus particulierement sur le développement du
cancer. Dab (2012) explique que « si ces problemes font |'objet d’une attention croissante de

19
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la part de I'opinion, c’est en raison d’une série de crises sociales fortement médiatisées [...]
dont les plus emblématiques sont I'accident de Seveso en 1976 (dioxine), I’épisode de I'huile
toxique de Madrid en 1981, les leucémies a proximité de I'usine de retraitement de La Hague
en 1997, la marée noire du Golfe du Mexique en 2010, et surtout, I'amiante, qui avec la
transmission transfusionnelle du Sida et I'affaire de la vache folle, a provoqué un sentiment
d’extréme vulnérabilité dans la population » (p. 4). Il ajoute alors qu’« un tel contexte induit
I'idée d’un environnement menacgant pour 'homme, de dangers invisibles et omniprésents
qgui menacent la vie sur terre et [donne] une vision apocalyptique de I'avenir » (Ibid., p. 5).
Autrement dit, il s’agit de cette Société du risque (Beck, 1986) dans laquelle les risques, dont
il sera ici question, sont ceux aujourd’hui « liés a la modernisation. lls sont le produit global de
la machinerie industrielle du progreés, et ils sont systématiquement amplifiés par la poursuite
de son développement » (Beck, 1986, p. 40). Il s’agit des « risques générés au stade le plus
avancé du développement des forces productives, [en lien par exemple avec] la radioactivité
qui se dérobe a la perception humaine immédiate, mais aussi [en lien avec] les substances
polluantes et toxiques présentes dans I'air, I'’eau et les produits alimentaires, et aux effets a
court et a long terme de ces substances sur les plantes, les animaux, les hommes [...]. lls
provoquent systématiquement des dommages, souvent irréversibles, restent la plupart du
temps invisibles [et] requiérent des interprétations causales [...] (/bid., p. 41). Beck souligne
justement a propos de l'interprétation causale des risques qu’il existe, dans le cas précis des
risques liés a la modernisation, « une présomption de causalité qu’il est difficile, voire
impossible de prouver pour des raisons épistémologiques » (/bid., p.113). Une des
explications trouve son fondement dans le fait que « les risques liés a la modernisation, en
raison de leur structure méme, ne peuvent pas étre interprétés de facon satisfaisante au
moyen du principe de causalité. La plupart du temps, il n’y a pas un pollueur unique, mais une
pollution de I'air qui provient de différentes cheminées d’usine et qui, en outre, se superpose
souvent a des affections non spécifiques a I'origine desquelles on peut toujours envisager une
pluralité de ‘causes’ » (/bid., p. 114).

Ces questionnements relatifs a I'étiologie des LNH, nous les partageons. lls posent, en
partie, les fondations de notre recherche. S’intéresser a ces questions, tenter d’apporter des
éléments de réponse complémentaires supposent avant tout revenir sur la complexité qui
caractérise les hémopathies malignes de maniére générale et les LNH en particulier. Cette
complexité tient d’abord a la description des LNH elle-méme, puisqu’il s’agit en réalité d’un
groupe hétérogene d’affections malignes du systéeme immunitaire. De plus, les cancers de
maniére générale, les LNH dans notre cas, sont des pathologies multifactorielles, qui
s’inscrivent dans le temps long de la vie d’un individu. Si les différents sous-types de LNH ont
parfois des étiologies communes, il s’avére que certains sont liés a des facteurs de risque
particuliers. Dans tous les cas, I'analyse des risques d’exposition cancérogeéne associés
présente des enjeux importants. Comme le précise Beck : « on voit tres nettement I’enjeu du
débat sur la définition des risques : il ne s’agit pas uniqguement des problémes sanitaires
induits par la modernisation qui frappent la nature et les hommes, mais des effets sociaux,

20



économiques et politiques induits par ces effets eux-mémes [...] » (Ibid., p. 43). Henry (2017)
rappelle effectivement que les savoirs produits sont ainsi « toujours imbriqués dans des
enjeux économiques et sont donc I'objet d’une attention particuliére de la part des acteurs
économiques. Les enjeux de la connaissance sont donc extrémement sensibles pour les
industriels concernés, qui vont chercher a les contréler le plus possible » (p. 10).

Pour bien comprendre les enjeux associés a la connaissance des risques d’exposition
cancérogene en lien avec le développement des LNH, il est nécessaire de revenir, dans le cadre
de cette introduction générale sur la complexité qui caractérise ces types de cancer. En effet,
s’ils partagent des caractéristiques communes avec l'ensemble des autres pathologies
cancéreuses (temps de latence et caractere multifactoriel), ils s’en distinguent largement de
par |'hétérogénéité clinique, histologique et pronostique des différentes affections
constitutives de ce type de cancers hématologiques. Ainsi, du caractére incurable de ces
affections a leur prise en charge actuelle, les LNH comme I'ensemble des cancers, ont fait
I'objet d’une attention croissante selon les périodes et variables selon les contextes
(historiques entre autres). Ils sont aujourd’hui au coeur d’une politique de lutte contre les
cancers, affichée comme priorité de santé publique. Toutefois, il apparait encore aujourd’hui
gue les connaissances relatives a ces affections restent partielles et ne permettent, de fait,
leur prévention de maniére efficace. Le caractére partiel de ces connaissances — qui tient
autant a la complexité de ces affections qu’aux méthodologies mises en ceuvre pour les
étudier — participe a invisibiliser une partie des facteurs impliqués dans leur développement.
Il s’agit alors de contribuer a briser cette invisibilité, pour mieux prévenir le développement
de ces affections.

= Lathéorie du dysfonctionnement cellulaire et un temps de latence important

La cellule est la plus petite unité vivante constitutive des étres vivants. Chez les étres
humains, c’est elle qui contient I'information génétique. Innombrables (entre 10 000 et
100 000 milliards) et associées les unes aux autres, elles assurent le bon fonctionnement des
organes et de I'organisme de maniére générale. Schématiquement, la vie d’une cellule peut
étre découpée en quatre phases : la naissance, la croissance, la sénescence et la mort. Au
cours de sa vie, chaque cellule donne naissance a une nouvelle cellule et lui transmet ainsi
I'ensemble des informations génétiques qu’elle contient. Seulement, « il arrive que certains
geénes [transmis] présentent des anomalies. Le programme de fonctionnement de la cellule
peut alors étre déréglé et celle-ci peut se comporter de facon anormale [...]. Elle se multiplie
et produit des cellules anormales qui proliférent de facon anarchique et excessive » (France
Lymphome Espoir, INCa, 2019, p. 13), conduisant a la formation d’une tumeur. Celle-ci peut
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étre bénigne (c’est-a-dire qu’il s’agit, selon I'Institut National du Cancer (INCa) (s.da), d’un
« amas de cellules non cancéreuses [qui] se développe lentement, sans produire de métastase
et ne récidive pas si elle est enlevée complétement »), ou maligne, c’est-a-dire, cancéreuse.
Ainsi, si le cancer désigne une multiplicité de pathologies distinctes (selon I'(es) organe(s)
touché(s), les modalités de son évolution, son agressivité, etc.), il s’agit de pathologies qui ont
toutes en commun de résulter d’un dysfonctionnement cellulaire.

Carson (1962) rappelle ainsi les premiéres études ayant envisagé cette théorie,
aujourd’hui admise au sein de la communauté scientifique. Elle explique que « I'une des plus
séduisantes théories relatives a I'origine des cellules cancéreuses a été imaginée par un
biochimiste allemand, le professeur Otto Warburg, de I'Institut Max Planck de physiologie. [...]
L'intelligence des faits ainsi observés lui a fait concevoir un jour, [de maniere] claire et
frappante, I'explication du phénomeéne, qui d’un organisme sain fait une cellule
pathologique » (p. 262). Elle ajoute que « la théorie de Warburg permet d’expliquer bien des
faits troublants : I'extréme lenteur d’évolution de la plupart des cancers [notamment]. [Cette
théorie] explique aussi pourquoi de petites doses répétées de carcinogenes sont parfois plus
dangereuses qu’une grosse. La dose forte tue un certain nombre de cellules, sans plus ; au
contraire, un empoisonnement faible blesse ces organismes, qui risquent de devenir
cancéreux en s’efforcant de survivre. Il n’existe donc pas de dose inoffensive pour un
carcinogene » (Ibid., p. 263). Ainsi, comme le rappelle trés justement Thébaud-Mony (2008),
« le cancer ne répond pas au modele biologique « une cause = un effet ». Le cancer est un
processus long qui dure souvent plusieurs décennies de la vie d'un individu. Le processus se
fait en plusieurs étapes et se développe en interaction entre les expositions simultanées et
successives de l'individu a des cancérogenes (dans son milieu de travail, de vie) et leur
inscription dans le développement biologique et vital de I'individu [...] » (p. 239).

= Des causes multiples et des effets de synergie difficiles a apprécier

Deux types de facteurs peuvent alors étre a I'origine du dysfonctionnement cellulaire.
D’une part, il s’agit des facteurs endogénes, c’est-a-dire propres a l'individu (age, sexe,
éventuelles prédispositions génétiques). Les cancers sont effectivement des pathologies, qui
du fait du temps de latence important évoqué ci-dessus, se développent essentiellement chez
les sujets d’age avancé (exception faite des cancers pédiatriques). C'est un des éléments qui
participent a expliquer I'importante augmentation des cas de cancers dans les pays au
moment ou |'espérance de vie devenait plus importante.

D’autres part, les facteurs exogenes (expositions a des substances cancérogénes dans le
milieu de travail, de vie, etc.) peuvent aussi provoquer ces dysfonctionnements. Lorsque ces
facteurs sont en cause, ces cancers sont dits « évitables » dans la mesure ou la mise en place
d’actions de prévention adaptées permettrait de réduire considérablement le développement
des pathologies associées. Dans un numéro de ses Cahiers de la Recherche (2018), I'Agence
Nationale de Sécurité Sanitaire de I’Alimentation, de I'Environnement et du Travail (Anses)
explique que le cancer « a de multiples causes, souvent cumulées et [gu’il] résulte des
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interactions entre des facteurs génétiques propres a un individu et des agents cancérogenes
(physiques, chimiques, biologiques) si bien qu’aujourd’hui, selon I’Organisation Mondiale de
la Santé (OMS), 30% des cancers seraient liés a des facteurs de risques évitables » (p. 1).
L’Anses précise aussi qu’en France, ce sont « 40% des cancers [qui pourraient] étre prévenus
[...] car ils sont attribuables au mode de vie et a I'environnement » (/bid.). Toutefois,
I'identification de ces facteurs de risque exogénes est complexe. Thébaud-Mony insiste en
effet « sur le fait qu’il n’y a pas de « signature » du cancer permettant de « choisir », pour un
individu atteint de cancer, entre différentes causes. L’histoire de I’exposition a des
cancérogenes d’un patient atteint de cancer peut étre reconstituée, mais elle ne permet pas
d’identifier la « cause » de ce cancer, le plus probable étant que chacun des différents
cancérogénes a pu jouer un role dans le processus ayant engendré et permis le
développement de ce cancer » (Thébaud-Mony, op cit., p. 240). L’Anses admet effectivement
que « [...] la mise en évidence des risques potentiels et de liens entre un ou des agent(s) et la
survenue d’un cancer souléve des difficultés méthodologiques (expositions chroniques a de
faibles doses, périodes de latence parfois trés longues entre I'exposition et I'apparition de la
maladie) [...]. Estimer les expositions combinées a plusieurs produits chimiques et les risques
associés constituent un défi scientifique » (Anses, op. cit., p. 1).

« On ne peut plus parler du cancer au singulier » (Foucault, 2012, p. 16). Face a cette
complexité, la nécessité de décrire et classer ces différents types d’affection est trés tot
apparue nécessaire. Une classification peut se définir comme « un ensemble organisé de
rubriques dans lesquelles on range des entités morbides en fonction de criteres déterminés »
(ATIH, 2020, p. 9). Il existe une Classification Internationale des Maladies (CIM), dont la 108™e
révision a été publiée en 1993 par I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS). Cette
classification doit « permettre I'analyse systématique, I'interprétation et [la] comparaison des
données de mortalité et de morbidité recueillies dans différents pays ou régions et a des
époques différentes. La CIM est utilisée pour transposer les diagnostics de maladies ou autres
problemes de santé, en codes alphanumériques, ce qui facilite le stockage, la recherche,
I'analyse des données et son utilisation en épidémiologie, en planification et en gestion
sanitaire, ou encore a des fins cliniques » (/bid., p. 3). Historiquement, les premiéres
classifications statistiques remonteraient au XVIII*™ siécle. « Alors que les premiéres
classifications n’avaient porté que sur les causes de déces, la Sixieme Révision de 1948, avait
élargi la Classification aux maladies n’entrainant pas la mort. Cet élargissement a été poursuivi
avec la Neuvieme Révision, avec l'introduction de certaines innovations destinées a répondre
aux besoins statistiques d’organismes les plus divers » (/bid., p. 17).

Les cancers font I'objet d’une classification particuliére : la Classification Internationale
des Maladies pour I’Oncologie (CIM-0), dont la premiére version a été publiée en 1976. La
CIM-0 « classe ainsi chaque tumeur en fonction de quatre critéres : son site d’origine (par
exemple le poumon), son aspect microscopique (histologie), son degré de différenciation (par
exemple une tumeur pulmonaire peut se présenter sous forme d’un carcinome épidermoide
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faiblement différencié), et le comportement biologique (tumeur biologiquement agressive et
maligne, ou au contraire, bégnine) » (Saracci et Wild, 2016, p. 111).

Qu’il s’agisse du ou des organe(s) touché(s), de I'agressivité de la tumeur, de I'évolution
de la maladie, ou méme encore de la cancérogénése elle-méme, les avancées biologiques,
médicales et technologiques de ces derniéres décennies ont incontestablement mis en
évidence le caractére complexe de ces affections. Il en est de méme pour la compréhension
de ses causes — |'étiologie — qui est, encore en grande partie, plus ou moins méconnue,
largement débattue et génératrice de controverses. Cela est le cas pour certains types de
cancers, tels que les LNH.

= Hémopathies malignes : des cancers pas comme les autres

Les hémopathies malignes sont des affections particulierement complexes a cerner car,
a la différence des cancers solides, les hémopathies malignes ne se développent pas a partir
d’un site spécifique. Les cellules « déréglées » et « anormales » circulent en effet dans
I'ensemble de I'organisme et ce faisant, peuvent aussi bien étre localisées dans les organes
hématopoiétiques, c’est-a-dire les organes qui sont spécialisés dans « l’ensemble des
mécanismes impliqués dans la production des diverses cellules sanguines, a partir de la cellule
souche hématopoiétique [...] » (Hematocell, 2016) que dans n’importe quel autre organe du
corps humain.

De plus, il s’agit d’'un ensemble de cancers du sang particulierement hétérogéne,
composé de nombreux types et sous-types histologiques différents. Chacun d’entre eux
possede des caractéristiques propres et peut étre le fait d’'une anomalie portant sur
différentes cellules ou ayant eu lieu a différents moments de la division cellulaire, appelée
hématopoiése (Figure 1).
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un patient particulier qu’aux différences cliniques et cellulaires de fond. La distinction entre

maladie de Hodgkin et Lymphome Non Hodgkinien est I'un des éléments centraux de la

classification des lymphomes » (Ibid.).

Borhane Slama, hématologue et chef du service d’oncologie médicale et hématologie clinique

au Centre Hospitalier Henri Duffaut d’Avignon (CHA) revient sur cette complexité :

« Le probléme quand on dit hémopathies malignes, c’est que c’est un fourre-tout
donc .. La multiplicité des sous-groupes d’hémopathies malignes rend

effectivement plus difficile leur lisibilité épidémiologique » (Octobre 2019).

Il explique aussi que :

« Trés souvent I’évolution des classifications consiste soit a mieux préciser la
pathologie, donc des sous-groupes apparaissent, soit il y a de nouveaux groupes.
Par exemple les entités ‘syndromes myéloprolifératifs’ et ‘syndromes
myélodysplasiques’ ce sont des nouvelles entités qui ont été reconnues dans la
classification 2016. La classification précédente, ne les reconnaissait pas. Pour ce
qui concerne les lymphomes B ou T, par exemple les Lymphomes Diffus a Grandes
Cellules B (LDGCB), il y a une évolution en précisant les sous-groupes, mais ¢a ne
change pas complétement de catégorie. Un LDGCB reste un LDGCB mais la on va
parler de « hautement agressif », « de type GC* », « de type ABC? », « de type non
GC », de type « non ABC ». Pour ce qui concerne les lymphomes T nous allons
encore plus développer les sous-groupes. L’exemple typique c’est le lymphome T,
parce que dans cette entité, on met différents types de lymphomes T alors que I'on
sait que leur pronostic et leurs thérapeutiques sont complétement différents, d’un

sous-groupe a I'autre » (Octobre 2019).

Il indique a ce titre que la classification peut effectivement étre difficile a opérer :

« Il'y a eu un moment, pour la Leucémie Lymphoide Chronique (LLC) par exemple,
on [les critéres fixés par 'OMS] a augmenté le seuil des lymphocytes, la ¢a a pu
perturber un peu la classification. Un autre exemple : le Lymphome de la Zone
Marginale (LZM), peut parfois étre confondu avec d’autres syndromes

myéloprolifératifs » (Octobre 2019).

1 Germinative Center.
2 Activated B Cell.
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donc a priori extérieure au monde médical, il est assez complexe de saisir les tenants et les
aboutissants d’une telle différenciation.

De plus, I'inadaptation des méthodologies de référence pour mener cette investigation
conduit a sous-estimer, sans doute de maniére importante, la part des cancers de maniére
générale, des LNH en particulier, pour lesquels I'environnement au sens large a pu jouer un
role déterminant dans la survenue de la maladie. In fine, cette connaissance encore partielle
de I'étiologie des LNH rend complexe sinon impossible la mise en place de mesures de
prévention adaptées. Comme I'explique ainsi Beck « se refuser a reconnaitre |'existence d’un
risque sous prétexte que I'état des connaissances est encore « confus » [ce qu’illustre
particulierement bien la controverse autour des risques cancérogénes associés a I'utilisation
du glyphosate], c’est empécher que les mesures nécessaires soient prises, et augmenter le
danger » (Beck, op. cit., p. 112-113). Il explique en effet que « plus on devient exigeant dans
les critéres de scientificité [seuil de significativité, p-value], plus on minimise le cercle des
risques dont on reconnait I'existence et contre lesquels on est susceptible d’agir [...] » (Ibid.).

Aujourd’hui, si la lutte contre les cancers est affichée comme une priorité de santé
publique, elle se heurte a la partialité des connaissances disponibles sur la maladie en tant
gue telle et sur son étiologie. De plus, la lutte contre le cancer, telle qu’elle est aujourd’hui
mise en ceuvre, s’est constituée au fil du temps et selon les connaissances disponibles. Il nous
semble important de revenir sur les grandes étapes de la mise en place de cette lutte.

Le cancer « [...] partage avec la peste, le triste privilege d’avoir investi notre langage »
(Darmon, 1993, p. 9). Souvent présentées comme des pathologies associées aux modes de vie
et caractéristiques des sociétés industrielles, il s’agit pourtant d’affections décrites depuis
plusieurs milliers d’années. La Ligue contre le cancer relate sur son site que « les traces les
plus anciennes du cancer se trouvent dans des fragments de squelettes humains datant de la
préhistoire. [D’autres ont aussi été retrouvées] sur des momies découvertes dans des
pyramides égyptiennes » (Ligue contre le cancer, s.d). Barthelmé (1981) revenait en effet sur
ces découvertes en précisant que : « les maladies cancéreuses existaient déja il y a 4 000 a
5 000 ans, comme en témoignent les travaux réalisés sur les momies de I’Egypte pharaonique
[...]. La dissection d’'une momie de I'époque ptolémaique? lui a fait découvrir une masse
tumorale englobant I'ovaire et le parameétre droits, associée a des stigmates d’épanchement
ascitique et a une augmentation du volume de I'utérus » (p. 167). L'intérét pour ces affections
et leur prévention est quant a lui, beaucoup plus récent.

3 ’époque ptolémaique débute vers 305 av. J-C.

28



En France, jusqu’au XVIII®™e siécle, les cancers ne sont que peu visibles dans le paysage
des affections qui touchent la société, étant donné qu’ils se développent pour leur majeure
partie aprés 60 ans. Or, a la fin du XVIII*™e siécle, « moins d’un francais sur dix atteignait I’Age
de 60 ans » (op. cit., Foucault, p. 18). De plus, « dans I'immense loterie des désastres qui
pouvaient s’abattre sur chacun, se trouvaient bien d’autres maux, tout aussi redoutables et
bien plus fréquents. [...] Accidents d’accouchement et fievres puerpérales, diarrhée des
nouveau-nés, peste, rougeole, variole, coqueluche, grippe, intoxications alimentaires — quand
la famine ou la guerre ne se mettaient pas de la partie — avaient le champ libre avant méme
qgue quelques ‘cellules folles’ (Darmon, 1993) n’entrent en action » (op. cit., Foucault, p. 17).
La Peste, qui avait déja sévi au cours du XIVé™e siécle (alors appelée « Grande Peste » ou
« Peste Noire ») et fait plus de 25 millions de morts en Europe en 5 ans, réapparait de nouveau
en France en 1720, ou elle causera pres de 40 000 morts a Marseille et prés de 100 000 en
Provence en moins de deux ans (Ozanam, 1835). A ce moment-I3, I'étiologie du cancer reste
largement expliquée par les théories humorales* développées par Hippocrate pendant
I’Antiquité. Du fait des connaissances médicales de I'époque, la priorité est au dépistage et au
traitement de la maladie, qui se fait presque exclusivement en ayant recours a la chirurgie.
Ainsi, un « retard dans le diagnostic [...] fait de la tumeur un bloc au-dessus de toute possibilité
de traitement médicamenteux [et] rend I'opération problématique ou impossible » (Bousigue,
2012, p. 39). Déja au XVIIIEme siécle, I'idée que c’est « au stade occulte qu’il faut saisir le cancer,
[et] I'idée d’un diagnostic le plus précoce possible est [..] présente dans I'esprit des
chirurgiens » (op. cit., Foucault, p. 41).

Il faut attendre la fin du XIX®™e siécle pour qu’une véritable lutte contre le cancer commence
a s’organiser. L'année 1890 est clairement identifiée par Pierre Darmon comme '« année de
la prise de conscience collective du fléau dans toute son ampleur » (Darmon, 1986, p. 594) et
comme le moment a partir duquel « le probléme du cancer commence a étre posé en termes
statistiques » (/bid., p. 597), le XIX®™® siécle constituant un moment important de leur
développement®. Les premiéres analyses semblent mettre au jour — malgré des limites
méthodologiques majeures telles que la non exhaustivité des données — que, d’une part, le
cancer touche un grand nombre de personnes et que, d’autre part, « la fréquence du cancer
est loin d’étre partout la méme » (Ibid., p. 599). Si I'importance accordée par les pouvoirs
publics au cancer croit a ce moment-Ia, cette derniére ne doit pas étre dissociée des avancées
contemporaines faites en médecine. La découverte du vaccin par Pasteur en 1885 a en effet

4 La théorie des humeurs, développée dans le Traité Air, Eaux, Lieux de la Collection Hippocratique, veut qu’un déséquilibre
entre les quatre humeurs (le sang, la lymphe, la bile jaune et la bile noire) soit a I'origine d’une altération de I'état de santé
d’un individu.

5 En effet, Kang (1992) précise qu’« au cours de la premiere industrialisation, les gouvernements tout comme les savants, les
économistes, les hommes politiques, les fonctionnaires voire les gens de lettres, ont manifesté un véritable engouement pour
I'investigation empirique des problémes économiques, sociaux et administratifs. Dans tous les pays européens, les bureaux,
les commissions de statistique, les associations, les enquétes sur le terrain et les monographies statistiques se multiplient »

(p-1).
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permis d’enrayer un certain nombre de ces pathologies létales, laissant ainsi au cancer le
temps dont il a besoin pour se développer. La chirurgie reste le seul moyen « efficace » pour
ralentir, voire, de maniére plus rare, enrayer le développement de la maladie. La découverte
des rayons X par Wilhelm Rontgen en 1895 et du radium par Pierre et Marie Curie en 1898
entrainent aussi assurément des évolutions considérables dans la prise en charge et dans le
traitement du cancer. Ce cancer, « que la science triomphante n’arrive ni a circonscrire ni a
vaincre, quitte [ainsi] la sphere privée [..] pour devenir une affaire collective » (op. cit.,
Foucault, p. 239) et acquiert de fait, une dimension sociale. Il faut rappeler ici que le role du
travail est, pour sa part, questionné deés les années 1770 et que c’est en 1775 que la visibilité
des cancers liés au métier prendra une autre dimension. Le chirurgien anglais Perceval Pott
mit en évidence « le facteur causal professionnel dans le cas de cancers du scrotum chez les
jeunes ramoneurs londoniens » (Platel, 2009, p. 45). D’autres travaux seront réalisés dans ce
sens, notamment en Angleterre avec |'étude de Payne (1899), intitulée « A lecture of the
increase of cancer » parue dans The Lancet, qui, « réalisée pour toute I’Angleterre, [...] mettait
en lumiére une mortalité cancéreuse supérieure a la moyenne nationale chez les ramoneurs,
les brasseurs, les aubergistes, les garcons d’auberge, les marins, les laitiers, les journalistes et
les bouchers. A I'inverse, médecins, agriculteurs, mineurs de charbon, membres du clergé, et
épiciers jouissent d’une immunité relative » (op. cit., Darmon, 1986, p. 600).

La situation a la veille de la Premiére Guerre mondiale est donc celle d’un pays frappé
par un mal dont I'ampleur et les causes sont encore largement ignorées. Barthelmé
(op. cit., 1981) revient sur les importantes avancées réalisées au sujet de I’histoire du cancer :
« Schleiden et Schwann démontrent la nature cellulaire de tout organisme » (p. 170), « Muller
affirme que les cancers sont des masses cellulaires et non pas de la lymphe coagulée »
(/bid., p. 170), « Récamier propose le premier la notion de métastase » (lbid., p. 171).
Néanmoins les causes des cancers restent encore largement ignorées. Il n’existe pas de
structures spécifiques compléetement dédiées a la maladie, ni de données robustes pour
produire ces connaissances et, ce faisant, qui permette la mise en place d’une politique de
lutte contre ces affections, a proprement parler. Pourtant, a la fin des années 1800, une
premiére Ligue contre le cancer avait été créée, avec « I'idée d’une approche multidisciplinaire
du cancer [...] ou I'on souhaite une étude épidémiologique et expérimentale » (Denax, 2012,
p. 251). Elle sera rapidement dissoute. L'absence de statistiques sur la mortalité et la
morbidité cancéreuses était déja, a cette époque, identifiée comme un obstacle majeur a la
connaissance de la maladie et a sa prévention. Encore aujourd’hui, la disponibilité des
données sur le cancer (incidence, mortalité, survie) reste, certes dans une moindre mesure,
problématique pour la mise en place d’une politique de lutte contre le cancer efficace.

Si la « Grande Guerre » provoque une hécatombe (1,4 millions de morts en quatre ans
en France — Viet, 2015) et impose de nouvelles priorités, d'importants progrés sont faits en
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médecine. En effet, la médecine de guerre a notamment entrainé des avancées majeures dans
le domaine médical car «les circonstances font que I'on demande non seulement a la
recherche de trouver les moyens les plus efficaces pour détruire I'adversaire, mais aussi de
soigner ou de stimuler I'ardeur des combattants ou de préserver I'état de santé de sa propre
population » (Picard et Mouchet, 2009, p. 45). Elle a également supposé une réorganisation
de la pratique médicale : « les médecins apprennent a travailler ensemble : les chirurgiens
avec les radiologues, les bactériologistes, les histologistes... » (op. cit., Denax, p. 256). Le
caractere pluridisciplinaire de la lutte contre le cancer s’est vu réaffirmé. C'est dans I'entre-
deux guerres que la lutte contre le cancer commence véritablement a se structurer,
notamment autour de deux éléments majeurs. Tout d’abord, la Ligue franco-anglo-américaine
est créée en mars 1918, (qui deviendra la Ligue francaise contre le cancer en 1927, puis Ligue
nationale contre le cancer en 1992) grace a la rencontre entre deux personnalités : Justin
Godart, alors sous-secrétaire d’Etat a la Santé et Claudius Régaud, médecin chef a I'hdpital
d’évacuation de Gérardmer. Reconnue d’utilité publique en 1920, cette Ligue a « une mission
de propagande et d’organisation de I'action sociale » (/bid., p. 267). Ensuite, la nécessité de
créer des centres anticancéreux, qui ont pour objet « tout le cancer et rien que le cancer »
(Idem) en région, est également affirmée dans un rapport de Jean Bergonié®, médecin
hospitalier et clinicien, sur les « Principes d’apres lesquels doit étre organisé un centre régional
de lutte anticancéreuse pour pouvoir étre reconnu par le ministére de I'Hygiéne et étre
susceptible de recevoir des subventions ». Ses propositions « sont rapidement adoptées [et]
dés 1923, les premieres réalisations voient le jour » (op. cit., Foucault, p. 241).

La Seconde Guerre mondiale constitue une deuxiéme parenthése dans |’histoire de la
lutte contre le cancer et les « structures mises en place avant 1939 retrouvent, la paix revenue,
une activité soutenue et bénéficient de I’essor économique et social des Trente Glorieuses »
(Ibid., p. 411). La France connait un retard important notamment vis-a-vis des Etats-Unis, tant
sur les aspects technologiques que thérapeutiques. Des blocages ralentissent également la
recomposition du paysage de la cancérologie au cours de la période d’apres-guerre. Patrice
Pinell analyse la période 1945-1958 « marquée par le Gouvernement de la Libération et qui
s’achéve avec le retour au pouvoir du Général de Gaulle, 'avénement de la V*™e République,
ainsi que les ordonnances de 1958 créant les Centres Hospitaliers Universitaires (CHU) et
instaurant un nouveau statut du travail a temps plein pour les médecins hospitalo-
universitaires » (Pinell, 2012, pp. 449-467). Dans le contexte de profondes mutations, de ce
que Patrice Pinell appelle « I'espace cancer »’, un élément doit particulierement retenir notre
attention, car il permet d’éclairer certains aspects actuels de la surveillance épidémiologique
du cancer et sa place dans la lutte globale contre ces affections ; surveillance épidémiologique
sur laquelle nous reviendrons dans le cadre de cette recherche (Cf. supra chapitre 1).

6 Jean Bergonié est considéré comme étant a |'origine de la création des centres de lutte contre le cancer.

7 Pinell définit I’espace cancer comme « un sous-champ particulier du champ médical, dont les agents produisent des savoirs
et des pratiques relatifs aux différents domaines de la lutte contre le cancer (clinique, recherche, médicosocial, politique) et
luttent pour le monopole de la définition Iégitime de la lutte contre le cancer globalement et dans chacun de ces différents
domaines » (Pinell, 2012, p. 70).
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Les centres de lutte contre le cancer font état de statuts juridiques différents. Comme
I’explique Pinell, la Commission Cancer est alors interpellée a ce sujet. En 1942, elle « saisit la
section cancer du tout nouvel institut national d’hygiene [INH] et son responsable Pierre
Denoix » (Ibid., p. 72). Pinell revient sur la personnalité de Pierre Denoix en expliquant que
I'on « trouve dans le texte de Denoix I'expression d’un point de vue lié a sa trajectoire et aux
positions qu’il occupe. Il a 30 ans en 1942 quand, assistant de chirurgie au Centre de Lutte
Contre le Cancer (CLCC) de Villejuif, il obtient la responsabilité de la section cancer de I'INH.
Ses centres d’intéréts sont atypiques pour un chirurgien, il se passionne en effet pour les
problemes de classification, travaille a I'’élaboration d’'une nomenclature des cancers et est
convaincu de I'importance des travaux de statistiques, toutes choses qui se retrouvent dans
I'importance donnée a la section médicosociale et dans le concours que les centres doivent
apporter a la réalisation de « I’'enquéte cancer » (Ibid., p. 73).

Deux problemes majeurs sont alors mis en évidence. Le premier est relatif « a la vocation
pluridisciplinaire de ces centres, que les médecins, directeurs de centre mettent a mal en
ayant tendance a donner un réole prépondérant a leur propre spécialité au détriment des
autres disciplines ». Le second « est une conséquence du manque de ressources des centres
[qui fait que les médecins] n'ont ainsi ni le temps ni l'intérét pour utiliser les données
recueillies a partir des observations faites dans les centres » (op. cit., Foucault, p. 454-455).
Ainsi, dans une ordonnance du 1° octobre 1945, qui promulgue le projet de loi rédigé par
Pierre Denoix, les Centres de Lutte Contre le Cancer (CLCC) sont autonomisés et deviennent
des institutions privées a but non lucratif. Une section « médico-sociale » est alors créée et
« cette derniére, [qui] n’existait pas jusque-la, est [désormais] chargée d’organiser la
surveillance prolongée du malade rendu a son milieu social et de mettre en place un service
d’archives ainsi qu’un service statistique » (op. cit., Pinell, p. 73).

Les évolutions de la structuration de la lutte contre le cancer sont fortement liées a
quelques personnalités. A partir des années 1960, cette lutte s’internationalise, avec
notamment la création du Centre International de Recherche sur le Cancer (CIRC) en 1965. |l
est « le fruit d’une initiative lancée par un groupe de personnalités publiques francaises, qui
ont réussi a persuader le Président De Gaulle d’adopter un projet visant a alléger le fardeau
croissant du cancer pour I’humanité » (CIRC, s.d). Cette nouvelle période qui s’ouvre est
considérée comme « une période de grand optimisme pour la coopération internationale et
la science médicale » (Ibid.), comme concernant les gains d’espérance de vie.

Les années 2000 marquent un tournant important dans la lutte contre le cancer qui
constitue, depuis 1989, la premiére cause de mortalité chez les hommes en France. L’'annonce
d’un premier Plan Cancer par Mme Dominique Gillot, alors Secrétaire d’Etat auprés de la
ministre de I'Emploi et de la Solidarité, a la Santé et a I’Action Sociale, Mme Martine Aubry, le
3 février 2000, la veille de la signature de la Charte de Paris contre le Cancer, constituent un
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d’information sur la politique de lutte contre le cancer, le Professeur David Khayat, chef de
service d’oncologie médicale a I'hopital de la Pitié Salpétriere a Paris déclarait que «la
politique de lutte contre le cancer est loin d’étre satisfaisante » (Neuwirth, 2001, p. 116). Le
Professeur Victor lzrael, chef de service a I'hdpital Tenon de Paris également auditionné,
affirmait que la lutte contre le cancer en France était « victime de I'indifférence de I'opinion
publique et de I'apathie des pouvoirs publics » (Ibid., p. 9). Ainsi, la nécessité de « faire de la
lutte contre le cancer la priorité d’une véritable politique de santé publique et de donner au
Ministére de la Santé, les moyens d’assumer ses responsabilités dans le cadre d’une démarche
partenariale et contractuelle avec les autres acteurs de la lutte contre le cancer » (/bid., p. 22)
est affirmée.

Le dispositif du Plan Cancer est repris pour structurer cette lutte. Trois éditions se
succéderont a partir de 2003. Chaque Plan Cancer poursuit un objectif général. Comme
énoncé sur le site de Santé Publique France : « Le Premier Plan 2003-2007 a permis de
structurer le paysage de la cancérologie et de créer I'Institut National du Cancer (INCa),
opérateur dédié disposant de moyens importants pour traiter la globalité de la question du
cancer, de la recherche et de 'aprés-cancer. Le Plan Cancer 2009-2013 a mis I'accent sur la
personnalisation des prises en charge et le déploiement des innovations thérapeutiques.
[Enfin] le Plan Cancer 2014-2019 a pour premier objectif de répondre aux besoins et aux
attentes des personnes malades, de leurs proches et de I'ensemble des citoyens. Il a
notamment instauré le droit a I'oubli pour les malades » (Santé Publique France, Maj. 2020).

Au début des années 2000, Lucien Neuwirth alertait sur le caractére lacunaire des
connaissances existantes sur les cancers et sur une possible sous-évaluation de I'ampleur de
la maladie dans notre pays. Cette recherche, qui s’intéresse particulierement aux risques
d’exposition cancérogene associés au développement des LNH, confirme le caractére encore
actuel de ces préoccupations. Notre recherche, qui s’inscrit en Géographie de la Santé,
ambitionne de produire des connaissances supplémentaires et complémentaires dans la
compréhension des risques d’exposition cancérogene en lien avec le développement de ces
pathologies, dont I'origine professionnelle et/ou environnementale est aujourd’hui largement
guestionnée. Ce travail s’inscrit au sein du Groupement d’Intérét Scientifique sur les Cancers
d’Origine professionnelle dans le département du Vaucluse (GISCOP84) et souhaite ainsi, dans
le cadre de ce dispositif original et pluridisciplinaire de santé publique, contribuer a la lutte
contre l'invisibilité des cancers d’origine professionnelle et environnementale. Plus encore, il
s’agit de démontrer la nécessité de favoriser l'interdisciplinarité.

Notre recherche interroge alors les connaissances disponibles ainsi que les modalités de
leur production puisque la maniére méme dont elles sont produites et structurées influence,
évidemment, les analyses qui peuvent étre mises en ceuvre et les résultats obtenus. Les enjeux
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relatifs a la production de ces connaissances sont importants, puisque ce sont ces résultats
gui sont mobilisés, in fine, dans le cadre de la lutte contre les cancers. Par exemple, I'analyse
de ces modalités de production des connaissances au sujet de l'incidence des LNH montre
gu’en l'état, I'hypothése d'une hétérogénéité spatiale de l'incidence ne peut pas étre
investiguée a des niveaux géographiques fins, en particulier a I'intérieur des limites des
départements. Pourtant, la caractérisation de cette incidence au niveau infra-départemental
permettrait de questionner I'existence de facteurs de risques impliqués dans le
développement de ces pathologies, localisés a ces mémes niveaux. Les limites que présentent
les méthodologies actuellement mises en ceuvre (qui reposent essentiellement sur les
statistiques), et qui constituent a ce jour une référence, expliquent en partie ce constat.
L’existence d’une hiérarchie entre les différentes disciplines s’intéressant a ces questions nous
ameéne a interroger la place des données et des savoirs que nous qualifions d’alternatifs, en
comparaison de celles et ceux actuellement produits par les institutions et disciplines de
référence. Dans un numéro de la revue Nature, Amrhein et al. (2019), aux c6tés de 800 autres
signataires interpellent la communauté scientifique : « Malheureusement, la fausse croyance
selon laquelle franchir le seuil de la signification statistique suffit pour montrer qu’un résultat
est ‘réel’ a conduit les scientifiques et les éditeurs de revue, a privilégier ces résultats, faussant
ainsi la littérature » (p. 305).

Il nous est aussi apparu que les deux principales caractéristiques des cancers déja
évoquées, a savoir le caractere multifactoriel et le temps de latence n’étaient jamais, ou trop
rarement considérées dans I'analyse des risques d’exposition cancérogene. Cette recherche,
exploratoire a de nombreux égards, amorce une réflexion sur la nécessité et les moyens de
tenir compte de ces particularités. La prise en compte combinée des dimensions spatiales et
temporelles des risques d’exposition cancérogene est, a notre sens, indispensable, malgré les
défis méthodologiques qu’elle présente. Considérer la seule adresse de résidence au moment
du diagnostic ou de I’hospitalisation pour la mise en ceuvre de la surveillance épidémiologique
des cancers ne peut étre suffisante au vu des multiples inscriptions spatiales des patient.es au
cours de leur vie. Ainsi, les sciences humaines et sociales peuvent, aux c6tés des disciplines de
référence et de leurs méthodologies respectives, contribuer a enrichir les connaissances sur
ces phénomeénes, qui sont, par définition, inscrits dans des contextes (historiques,
économiques, sociaux, géographiques) particuliers. Une approche rétrospective, basée sur
I'expérience vécue des travailleurs.euses-habitan.ets-patient.es, permet de révéler la
complexité qui caractérise ces risques. Ces derniers ne peuvent ainsi pas, voire plus, étre
définis uniqguement en termes statistiques. lls recouvrent une dimensions sociale forte, que
les sciences humaines et sociales peuvent contribuer a expliquer.

La restitution de cette recherche s’organise en six chapitres. Le premier pose un
constat : les modalités actuelles de la production des connaissances mobilisées dans le cadre
de la surveillance épidémiologique des cancers ne tiennent pas compte des caractéristiques
de ce type de maladies, multifactorielles et au temps de latence important. Le niveau
géographique auquel elles sont présentées peut aussi étre questionné. La mise en ceuvre de
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cette surveillance est aujourd’hui faite au niveau géographique du département — lorsque la
disponibilité et la qualité des données le permettent — et masque ainsi des réalités
locales — autrement dit au niveau des cantons ou des communes — différenciées, qu’il est de
fait, impossible d’étudier. In fine, la surveillance telle que mise en ceuvre a I’'heure actuelle ne
peut completement remplir ses missions. Elle donne en effet a voir une situation des cancers
a la fois peu différenciée a I'intérieur des départements et sans doute sous-estimée et ne peut
permettre, de fait, la mise en place de mesures efficientes. Ce constat justifie en partie la
nécessité, lorsqu’il est question des pathologies cancéreuses, de s’inscrire dans des dispositifs
pluridisciplinaires, et de mettre en ceuvre des analyses conjointes associant d’une part les
spécialistes dans sciences de la santé et, d’autre part celles et ceux des sciences humaines et
sociales. Nous reviendrons donc sur I'intérét des approches géographiques pour appréhender
les risques d’exposition cancérogene en lien avec le développement des LNH, en basse vallée
du Rhone, et sur son inscription particuliére, tant sur le plan institutionnel, disciplinaire que
géographique (chapitre 2).

Proposer une géographie des LNH a un niveau fin, en basse vallée du Rhéne est apparu
rapidement complexe, notamment en raison de I'absence de registres de cancers dans les
départements concernés. Toutefois, une initiative tout a fait inédite, celle d’'un chef de service
hospitalier, en oncologie médicale et hématologie clinique au Centre Hospitalier Henri Duffaut
d’Avignon (CHA), révélait des possibilités intéressantes. L’hypothése d’une hétérogénéité
spatiale de I'incidence des LNH a un niveau infra-départemental peut étre formulée a partir
de cette source de données inédite (chapitre 3). Surgit alors un certain nombre de questions,
notamment associées a la présence spatialement différenciée de facteurs de risques dont
I'implication dans le développement des LNH est aujourd’hui sinon reconnue, fortement
suspectée par le CIRC. L’hypothése d’une cooccurrence entre géographie de la maladie et
géographie des facteurs de risques associés a alors été investiguée pour le secteur de la basse
vallée du Rhéne (chapitre 4).

Toutefois, parce qu’il est indispensable de tenir compte des caractéristiques du cancer,
le temps de latence important et le caractére multifactoriel de la maladie, deux nécessités se
sont imposées : prendre en compte la dimension temporelle d’'une part, et la réalité des
circonstances dans lesquelles les patient.es ont pu étre exposé.es au cours de leur vie d’autre
part (chapitre 5). L'enquéte réalisée, qui place le/la patient.e au centre du dispositif de
production des connaissances, illustre la complexité de ces circonstances dans lesquelles des
expositions cancérogénes ont pu avoir lieu ainsi qu’un certain nombre de facteurs les
influencant (chapitre 6).
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Chapitre 1

Surveillance épidémiologique des cancers : état des connaissances. Le
cas des Lymphomes Non-Hodgkiniens de I'adulte en basse vallée du
Rhone
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Comme mentionné dans le rapport d’Eilstein et al. (2012) la définition actuellement
retenue de la surveillance épidémiologique est celle qui consiste en « la collecte continue et
systématique, I'analyse et l'interprétation de données essentielles pour la planification, la
mise en place d’évaluation des pratiques de santé, étroitement associée a la diffusion en
temps opportun de ces données a ceux qui en ont besoin. L'étape finale du cycle de
surveillance est I'application de ces données au controle et a la prévention des maladies et
accidents » (p. 8).

Si la lutte contre le cancer est aujourd’hui affirmée comme une priorité de santé
publique —en France et plus largement au niveau mondial — et dispose d’une politique propre,
la surveillance épidémiologique des cancers est, pour sa part, restée assez longtemps
marginalisée au profit du dépistage et du traitement de la maladie. Ce n’est qu’a partir de la
fin de la Seconde Guerre mondiale que I'on voit émerger la préoccupation d’un recensement
le plus systématique possible des nouveaux cas de cancer afin de mettre en place une
surveillance épidémiologique. En effet, Pinell (2012) précise que c’est a partir de ce moment-
la que « I'enregistrement de tous les nouveaux cas [de cancer] devient obligatoire et chaque
centre [de lutte contre le cancer (Cf. infra Introduction générale)] doit concourir a 'Enquéte
Permanente Cancer [EPC] en adressant périodiquement ses données a I'INH (aujourd’hui
Inserm) » (p. 73). Cette enquéte, qui débute en 1944, « est la premiére tentative en France de
constitution d’un recueil de données de morbidité sur le cancer, a partir des cas traités dans
les centres anticancéreux [...] » (op. cit., Foucault, p. 455).

En matiére de lutte contre les cancers, cette surveillance épidémiologique est donc
d’'une importance capitale. En effet, elle doit permettre, concrétement, « d’estimer
I'importance d’'un phénomeéne de santé afin de planifier les ressources a allouer a la
prévention et a la prise en charge [...], de suivre les tendances temporelles et spatiales, de
décrire les sujets touchés en termes démographiques et de facteurs de risque®, de détecter
[...] des phénoménes anormaux, de suggérer une ou plusieurs hypothése(s) face a I'émergence
d’une maladie ou d’une modification d’une tendance d’une maladie » (InVS, 2000, p. 28-29).
Pour ce qui concerne les pathologies cancéreuses, sa mise en ceuvre repose, en France, sur un
dispositif de référence : les registres de cancer, qui ont pour mission « I'enregistrement
continu et exhaustif des nouveaux cas de cancer, dans une zone géographique donnée »
(Defossez et al., 2019, p. 7). Le rapport de Lucien Neuwirth au Sénat en 2001 soulignait « le
mangque de moyens et I'absence d’analyses systématiques qui limitent [...] la connaissance du
mal a combattre » (op. cit., Neuwirth, p. 30). En effet, la « mission s’interroge sur le point de
savoir si I'incidence réelle du cancer n’est pas actuellement sous-évaluée dans notre pays

8 Un facteur de risque « est tout attribut, caractéristique ou exposition d’un sujet qui augmenter la probabilité de développer
une maladie ou de souffrir d’un traumatisme » (OMS) : https://www.who.int/topics/risk_factors/fr/ (Consulté en 2020).
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(Ibid., p. 34). Vingt ans plus tard, si d'importantes avancées ont été faites en matiére de lutte
contre le cancer, force est de constater que certaines insuffisances demeurent. En effet, en
2018, le dispositif de surveillance épidémiologique des cancers ne permettait la couverture
que de 20% de la population frangaise. L'absence de registre dans certaines zones
géographiques et donc la non couverture d’une partie de la population n’est pas sans poser
guestion. S’il est possible d’estimer I'incidence des cancers pour une zone non couverte a
partir des registres existants, cette estimation n’est effectuée, au mieux, qu’au niveau des
départements, masquant ainsi des réalités locales différenciées, qu’il apparait de fait, difficiles
a saisir.

Dans ce chapitre, il s’agit dans un premier temps de revenir sur les modalités de la
production des connaissances utilisées dans le cadre de la surveillance épidémiologique des
cancers en France. Ensuite, nous présenterons un état des lieux des connaissances
actuellement disponibles pour caractériser I'épidémiologie des LNH — au cceur de notre
recherche — en France de maniére générale, et dans la basse vallée du Rhéne en particulier.
Enfin, d’autres investigations, conduites de maniére plus ponctuelles, participent également,
d’une certaine maniéere a cette surveillance. Comme elles sont multiples, nous évoquerons
particulierement les investigations d’agrégats spatio-temporels des cas de cancer.

Les registres constituent le dispositif de référence en matiére de surveillance
épidémiologique et jouent, de fait, un role majeur dans la lutte contre les cancers. Définis
comme des « organisations — dotées de locaux, de ressources et de personnel — chargées du
recueil systématique, de I'archivage, de I'analyse, de I'interprétation et de la communication
des données relatives aux cas de cancers » (CIRC, 2016, p. 109), leur mission est de procéder
« a une recherche active et systématique des personnes avec un nouveau diagnostic de
cancer, domiciliées dans le territoire, quel que soit le lieu de la prise en charge [a partir] de
I'ensemble des sources de données disponibles (compte-rendu d’anatomopathologie,
affections longue durée (ALD) ainsi que le Programme de Médicalisation des Systémes
d’Information — PMSI) » (Grémy, 2012). lls doivent ainsi permettre d’« estimer de facon
réguliére I'incidence des cancers, son évolution au cours du temps et selon les caractéristiques
géographiques et démographiques [...] et de produire des indicateurs nationaux et régionaux
de surveillance des cancers (incidence, prévalence) utilisés pour des comparaisons
temporelles ou spatiales, nationales et internationales» (/bid.). Ills ont donc
« indiscutablement une vocation de surveillance [...], mais sont aussi des organismes de
recherche épidémiologique a part entiére, dont la contribution a la lutte contre la maladie est
essentielle » (Chérié et al., Maj. Estéve, 1999, p. 4).
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C’est « aussitot aprés la Seconde Guerre mondiale, [qu’] un groupe d’experts européens
en statistiques du cancer, réunis a Copenhague, avait recommandé la mise en place de
systemes d’enregistrement des cancers et la création d’une instance internationale pour
standardiser leur terminologie et leur classification et favoriser ainsi la corrélation entre les
données obtenues dans les différents pays » (op. cit., CIRC, p. 107). Si la création du premier
registre date de 1927 a Hambourg (Allemagne), en France, il faut attendre 1975 pour voir
apparaitre le premier registre de cancer, dans le département du Bas-Rhin. Ces registres font
le recueil systématique d’informations (sexe, age au diagnostic, type de cancers, etc.) relatives
a tous les nouveaux cas de cancers, survenus chez des individus résidant a l'intérieur des
limites d’'un périmétre donné, le département dans le contexte francais.

Encore convient-il de distinguer les registres généraux des registres spécialisés. Les
premiers, actuellement au nombre de 18, recueillent des données pour I'ensemble des
pathologies cancéreuses, prenant ainsi en compte un nombre réduit de variables a la
différence des registres spécialisés dans la mesure ou ils couvrent un nombre important de
pathologies. Ces registres généraux sont davantage mobilisés dans le cadre de I'épidémiologie
descriptive, qui consiste « a observer les phénomeénes sanitaires dans une population donnée,
a les décrire, a les mesurer dans leur fréquence et dans leur variation dans le temps, a
examiner leur répartition dans I'espace, a étudier leur distribution dans les différents groupes
humains considérés [et peut également] prévoir les traits futurs de ces phénomeénes [...] »
(Morel et Tabuteau, 2015, p. 30). Les 11 registres « spécialisés » se concentrent quant a eux
sur une localisation cancéreuse spécifique, comme par exemple les hémopathies malignes et
recueillent les données de maniére plus spécifique. lls permettent de conduire des études qui
s’inscrivent davantage dans le champ de I'épidémiologie analytique visant « a établir les
origines et les facteurs explicatifs du phénomene observé — son étiologie [méme si] la plupart
des phénomeénes sanitaires n’accepte pas de cause univoque et releve d’une approche
plurifactorielle, c’est moins a la causalité qu’a la recherche de facteurs associés
significativement d’un point de vue statistique qu’a l'apparition du fait considéré que
I’épidémiologie s’attache » (Ibid., p. 30). Cependant, « au-dela des aspects d’épidémiologie
descriptive, les registres restent assez limités pour investiguer des questions relatives a
I’épidémiologie étiologique (identification des facteurs de risques notamment) »
(Inserm, 2016, p. 1). Les 29 registres® existants ne couvrent que 25 départements et la Zone
de proximité de Lille (Figure 4).

9 |l existe aussi, au niveau national, un registre multicentrique des mésothéliomes pleuraux, le Registre National des
Hémopathies malignes de I'Enfant — RNHE — ainsi que le Registre National des Tumeurs Solides de I'Enfant — RNTSE.
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des besoins en personnel ont été proposées en fonction de la « performance technique du
registre » (Ibid., p. 35), mais aussi en fonction de la zone géographique couverte. Elles
montrent qu’un registre couvrant la zone de proximité de Lille nécessiterait 8 Equivalent
Temps Plein (ETP), que |'étendre au Bassin de Lille Métropole nécessiterait 6 ETP
supplémentaires (soit un total de 14 ETP) et que, malgré « I'intérét en santé publique d’une
telle extension [au département du Nord et a I'ancienne région Nord-Pas-de-Calais], I'obstacle
économique est de taille puisque 26 a 40 ETP seraient nécessaires pour faire fonctionner un
registre » (/bid., p. 34) couvrant ces périmeétres.

En 2001, dans le cadre de la rédaction de son rapport, Lucien Neuwirth avait demandé
I'avis de personnes interrogées dans le cadre de cette mission d’information. Les avis étaient
déja partagés. D’un c6té, les médecins « qui ont estimé, pour la plupart, indispensable la
constitution d’un tel registre national, et d’autre part, les épidémiologistes, selon lesquels les
moyens financiers nécessaires a la création et au fonctionnement d’un registre national
seraient mieux employés pour améliorer le financement et les moyens humains mis a
disposition des registres existants » (op. cit., Neuwirth, p. 35). Ainsi, la mission d’information
recommandait «sans attendre, de renforcer les moyens financiers consacrés au
fonctionnement des registres locaux ou spécialisés existants [..]; de faire un bilan
colt/avantage de la création éventuelle d’un registre national du cancer [...] et d’optimiser la
collecte et I'analyse, au niveau local (services déconcentrés du ministére de la santé) et
national (Direction Générale de la Santé - DGS) des données épidémiologiques disponibles »
(op. cit., Neuwirth, p. 36).

La question de la mise en place d’un registre national du cancer est toujours d’actualité.
Madame De la Provbte, Sénatrice du Calvados, dans sa question écrite n°08906 publiée au
Journal Officiel du Sénat en février 2019 et adressée a Madame la ministre des Solidarités et
de la Santé, Mme Agnes Buzin, s’interroge sur le fait « qu’'un nombre croissant de pays
européens ouvrent des registres des cancers ayant une couverture nationale, le France ne
compte ses cancers que dans 22 départements [et que] pour le reste du territoire, il n'y a
aucune donnée ». Elle rappelle également que « la connaissance exhaustive des cancers
permet a la fois d’en analyser les éventuels éléments de causalité, mais aussi de pouvoir
préciser leur évolution dans le temps ou dans I'espace. Seul un registre peut mettre en
évidence de facon fiable, une relation de cause a effet en cas d’exposition, un cluster
inhabituel ou anormal » et demande ainsi « si le ministére compte prendre des mesures pour
pallier le déficit de données et assurer la mise en place d’un registre national des cancers ».
La réponse de Madame la ministre des Solidarités et de la Santé est publiée le 16 janvier 2020
et rappelle a son tour que ces registres « sont indispensables pour le suivi épidémiologique et
la programmation des besoins en structures de soins ». Elle précise toutefois que « le fait de
ne pas avoir de registre national n’empéche pas d’avoir des estimations scientifiques valides
a un niveau infranational si une couverture de 20% est obtenue ». Si elle rappelle les
différentes finalités des deux types de registre (général/spécialisé), elle souligne enfin que la

43



mise en place et le fonctionnement d’un tel dispositif représente un co(t considérable : « a
titre d’exemple, pour les registres des cancers qui couvrent 20% de la population, 8 millions
d’euros sont dépensés chaque année pour le seul recueil des cas. A ceci, viennent s’ajouter
les colits d’exploitation des données et des études portant sur celles-ci ». A titre de
comparaison, 8 millions d’euros correspond environ au montant du traitement annuel pour
160 patients avec un diagnostic de cancer. Chaque année, ce sont pres de 400 000 nouveaux
cas qui sont diagnostiqués.

Si ces registres émanent en premier lieu d’une initiative individuelle, la création de deux
comités - le Comité d’Evaluation des Registres (CER) et le Comité Stratégique des Registres
(CSR) - a contribué a davantage les inscrire dans le cadre de la politique de lutte contre le
cancer.

Pour qu’un recueil de données, relatif a un ou plusieurs types de cancers, soit qualifié
de registre, ce dernier doit faire I'objet d’'une évaluation de la part du CER (créé en 1986
d’abord sous I'étiquette de Comité National des Registres — CNR — devenu CER en 2013). Ce
comité — indépendant — s’attache a « évaluer les registres en prenant en considération a la
fois leurs missions de recherche et de santé publique, [a] émettre des recommandations sur
le fonctionnement et les activités de recherche et de surveillance du registre évalué, et [a]
évaluer la mise en ceuvre des recommandations » (Santé Publique France, Maj. 2020). Plus
précisément il est attentif a la pertinence du registre, a la qualité et I'exhaustivité des données
renseignées ainsi qu’aux projets de recherche pouvant étre développés. Cette procédure
d’évaluation est conjointement mise en ceuvre par I'INCa, Santé publique France et I'lnserm,
historiguement impliqué dans la surveillance épidémiologique des maladies, notamment du
fait de sa mission de centralisation des données recueillies par les CLCC mis en place dans
I’entre-deux-guerres. La procédure d’évaluation est une démarche chronophage mais
indispensable pour I'obtention du statut officiel de « registre ». De plus, cette procédure
implique également d’avoir obtenu, en amont, les accords de la part de I'Institut National des
Données de Santé (INDS), du Comité d’Expertise pour les Recherches, les Etudes et les
Evaluations dans le domaine de la Santé (CEREES) et de la Commission Nationale de
I'Informatique et des Libertés (CNIL). Dans le cadre d’'une premiére demande de qualification,
il est indiqué que «les personnes intéressées devront préalablement a la demande
d’évaluation, soumettre une lettre d’intention » (/bid.) et Santé Publique France précise que
« les registres souhaitant étre évalués pour la premiére fois doivent pouvoir justifier d’'un
enregistrement effectif de données sur au moins trois années » (/bid.).

Le dossier d’évaluation comprend les quatre parties suivantes :

- renseignements administratifs (concernant le registre, I'avis CNIL préalablement
obtenu, INDS/CEREES, identités du responsable scientifique et du responsable
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administratif, lieu d’implantation du registre, organisme publique de rattachement
pour la convention de gestion, etc.),

- informations scientifiques et techniques (8 sections: les objectifs du registre, la
méthodologie d’enregistrement des cas et informations recueillies, les informations
relatives a la gestion et a I’exploitation des données de base, les travaux de recherche
réalisés dans le cadre du registre, les apports du registre en santé publique, les
coopérations inter-registres et partenariats en France et a I’étranger, les perspectives
d’évolution pour les années a venir, les publications et valorisations envisagées),

- moyens matériels et budgétaires (relatifs aux locaux, aux ressources humaines, au
budget prévisionnel de fonctionnement pour 'année de demande d’évaluation, etc.),

- fiche résumé.

Plusieurs documents doivent également étre fournis en annexes (photocopie de notification
des avis CEREES/INDS et CNIL, du CV du responsable scientifique, la liste des cinq publications
les plus significatives de I'activité du registre référencées sur PubMed, etc.). De plus, la
réalisation d’une étude de faisabilité pour la mise en place d’un registre —a partir d’'un premier
recensement des cas — est souvent privilégiée, et conduit, lorsque cela semble possible, a la
demande de qualification du recensement, en tant que registre. Une fois la qualification
obtenue, le registre fait I'objet d’'une réévaluation, sur les mémes critéres, tous les cing ans.

Le second Comité, le Comité Stratégique des Registres (CSR) s’attache pour sa part a
« réfléchir aux orientations nationales que I'ensemble des tutelles souhaite donner aux
registres dans les prochaines années, par exemple en matiére de priorité de couverture ou de
financement » (DGOS, 2019). Ce comité « réunit la Direction Générale de la Santé (DGS), la
Direction Générale de I'Offre de Soins (DGOS) et la Direction Générale de la Recherche et de
I'Innovation (DGRI) ainsi que les directeurs des trois institutions (Inserm, Santé Publique
France et INCa) » (Inserm, 2016, p. 1-2). En octobre 2016, le CSR s’est réuni pour la troisieme
précise notamment que ces registres sont parfois articulés a d’autres « outils et
infrastructures financés par des grands programmes structurants, notamment les grandes
cohortes [...] ou le suivi longitudinal permet une recherche sur les chaines de causalité des
maladies. [Toutefois, elle précise que I'] on peut parfois regretter que le rapprochement entre
ces outils ne soit pas plus systématique lorsqu’il est possible » (/bid.). Cette note est également
intéressante car elle fait mention des enjeux récents liés a la mise en place du Systéme
National des Données de Santé (SNDS) et évoque l'intérét que peut présenter I'appariement
« plus systématique a d’autres bases de données comme le SNIIRAM, le PMSI ou le CépiDc (ce
qui se fait déja pour un certain nombre de registres, et plus particulierement pour les registres
du cancer) » (Ibid., p. 2). A cette occasion, I'Inserm réaffirme son soutien « au maintien ou a
la création de registres s’ils permettent, de facon pertinente, de répondre a des questions de
recherche originales, que ce soit en Métropole ou en Outre-Mer ». Il précise également que
« le maintien pérenne ne devrait étre envisagé que s’il est justifié par des éléments spécifiques
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de surveillance ou de recherche et que son impact potentiel en matiere de politique de santé

est jugé significatif. De méme, la création de nouveaux registres, au-dela des qualités des

données recueillies, doit étre envisagée en fonction de sa pertinence globale au plan

géographique et thématique [et il serait intéressant] d’adosser cette réflexion a un pilotage

national de la politique en matiere de registre de morbidité, construites au-dela des initiatives

individuelles de mise en place des registres » (Ibid., p. 3). Les éléments relatifs a la « pertinence

globale au plan géographique et thématique » ne sont pas davantage détaillés dans le

document.

Les différentes sources de données institutionnelles mobilisées pour la production de

connaissances sur les cancers sont résumées dans le tableau ci-dessous (Tableau 1).

Tableau 1 : Bréve présentation des sources de données mobilisées dans la production de connaissances sur les cancers

Source de données

Affections Longue
Durée
(ALD)

Centre
d’épidémiologie sur
les causes médicales

de déces
(CépiDc)

Programme de
Médicalisation des
Systéeme
d’Information
(PMSI)

Systéme National des
Données de Santé
(SNDS)

Description
Dispositif qui « permet la prise en charge des patients ayant une
maladie chronique comportant un traitement prolongé et une
thérapeutique particulierement colteuse » (ex: les tumeurs
malignes). Il permet de disposer de « données statistiques
annuelles sur les patients du régime général de I’Assurance
Maladie bénéficiant d’une prise en charge [dans le cadre de ce
[...].

épidémiologiques [sont] complétes et [elles] permet[tent] en

dispositif] et leurs pathologies Ces «données
particulier de connaitre le poids des maladies au sein de la

population et sur le systéme de santé » (AMELI, Maj, 2018).

Unité de service de I'Inserm, dont la mission, inscrite dans I'article
L.2223-42 du Code Général des Collectivités Territoriales consiste,
depuis 1968, en « la production de la statistique sur les causes
médicales de déces » (Inserm, CépiDc, s.d).

Les articles L.6113-7 et L.6113-8 du Code de la santé publique
disposent de « l'obligation pour les établissements de santé
publics et privés de procéder a I'analyse de leur activité médicale
et de transmettre a I'Etat et a I’Assurance maladie » (ATIH santé).
Le PMSI « permet de décrire de fagon synthétique et standardisée
I'activité médiale des établissements de santé. Il repose sur
I’enregistrement des données médico-administratives
normalisées dans un recueil standard d’information » (Ministére
des Solidarités et de la Santé, 2017).

Base de données ayant « pour finalité, la mise a disposition de ces
données (données du Sniiram de I’Assurance Maladie, du PMSI

pour les hopitaux, du CépiDc pour les causes médicales de déces,
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les données relatives au handicap de la MDPH! et du CNSA?*?, un
échantillon de données en provenance des organismes
d’Assurance Maladie complémentaires ». Il « a pour finalité la mise
a disposition de ces données afin de favoriser les études,
recherches ou évaluations présentant un caractere d’intérét public
et contribuant a I'une des finalités suivantes : information sur la
santé, mise en ceuvre des politiques de santé, connaissance des
dépenses de santé, information des professionnels et des
établissements sur leurs activités, innovation dans les domaines de
la santé et de la prise en charge médico-sociale, surveillance, veille
et sécurité sanitaire » (SNDS.gouv).
Créé en 1999 par la loi de financement de la Sécurité Sociale et
inscrit dans I'article L161-28-1 du Code de la Sécurité Sociale, le
Systeme National Sniiram est une base de données nationale dont les objectifs sont

’ H . N . . .
d’Information Inter- 4o contribuer & une meilleure gestion de I’Assurance Maladie et
Régimes de I’Assurance

Maladie (SNIIRAM)

des politiques de santé, d’améliorer la qualité des soins et de
transmettre aux professionnels de santé, les informations
pertinentes sur leurs activités » (AMELI, Maj., 2019).

En 1997, les registres du cancer sont regroupés au sein d’une association Loi 1901 : le
réseau Francim (France Cancer Incidence Mortalité). Ce réseau poursuit trois objectifs
principaux (INCa, Maj. 2016) :

1. harmoniser les pratiques d’enregistrement et les méthodes de codification des
données,

2. coordonner et faciliter les travaux réalisés par les registres existants,

3. fournir a la communauté des indicateurs épidémiologiques (produits annuellement ou
tous les 5 ans) utiles a la connaissance et a la prise en charge des cancers en lien avec
les différents partenaires institutionnels.

Pour réaliser ces objectifs le réseau Francim est a l'initiative, en 1999, de la création d’une
base commune des registres. Celle-ci est gérée par le service de biostatistiques et de
bioinformatique des Hospices Civiles de Lyon (HCL) et administrée par un Comité de pilotage,
composé des institutions suivantes :

le réseau Francim,

les HCL,

Santé Publique France,

- I'INCa.

11 MDPH : Maison Départementale des Personnes Handicapées
12 CNSA : Caisse Nationale de Solidarité pour I’Autonomie
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Cette base regroupe ainsi « les informations décrivant I'ensemble des données d’incidence et
de survie pour plus d’1,2 million de cancers, enregistrés depuis [la création des premiers
registres en] 1975 » (Ibid.).

La mise en ceuvre et le fonctionnement d’un tel dispositif font intervenir, en partenariat
avec le Réseau Francim, une multiplicité d’autres acteurs. Parmi eux, les institutions membres
du Comité de pilotage citées ci-dessus, qui travaillent ensemble et de maniére facilitée, dans
le cadre d’'un Programme de Travail Partenarial (PTP), mis en place a partir de 2008. D’autres
partenaires sont également associés a cette surveillance épidémiologique. Parmi eux figurent
les caisses d’assurance maladie des différents régimes (la Caisse Nationale d’Assurance
Maladie des Travailleurs Salariés — Cnamts, le Régime Social des Indépendants — RSI, ainsi que
la Mutualité Sociale Agricole — MSA), la Direction Générale de la Santé (DGS), la Direction de
la Recherche, des Etudes, de I'Evaluation et des Statistiques (DREES), ainsi que la Direction
Générale de I'Offre de Soins (DGOS). Différentes agences sanitaires sont également associées.
C'est le cas de I'Institut de Radioprotection et de S(ireté Nucléaire (IRSN), de I'Institut National
de Prévention et d’Education pour la Santé (INPES), I’Agence Nationale de Sécurité Sanitaire,
de I’Alimentation, de I'Environnement et du Travail (Anses), la Fédération Nationale des
Centres de Lutte contre le Cancer (FNCLCC), I’Agence des Systémes d’Information Partagée en
Santé (ASIP Santé) ainsi que la Haute Autorité de Santé (HAS). Enfin, ils sont également
« juridiguement associés a un établissement de santé ou de recherche, [et mobilisent] une
équipe constituée en moyenne de six personnes (techniciens de codage, informaticiens,
personnels administratifs ou de direction, statisticiens, médecins et responsables de
registre) » (op. cit., Grémy).

Dans le cadre de la surveillance épidémiologique des cancers, deux types d’indicateurs
sont habituellement mobilisés et jugés « indispensables pour appréhender le poids de cette
pathologie » (Chatignoux et al., 2019, p. 5). D’une part, on trouve les indicateurs relatifs a
I'incidence, c’est-a-dire au nombre de nouveaux cas de cancers diagnostiqués au cours d’une
période et dans une population déterminées (taux d’incidence!3, Ratios Standardisés
d’Incidence - RSI, etc.). Le RSI, nous y reviendrons en détails dans le chapitre 3, désigne « dans
une zone géographique donnée, [...] le rapport entre le nombre de cas incidents estimés et le
nombre de cas si les taux d’incidence par age dans cette zone géographique étaient identiques
a ceux [d’une population de référence] » (Ibid., p. 15). D’autre part, il y a les indicateurs de
mortalité, c’est-a-dire les décés dont la cause est —ici — un cancer a une période et dans une
population déterminées (taux de mortalité, taux de mortalité prématurée, etc.).

13 | e taux d’incidence est défini comme le « nombre de nouveaux cas d’'une maladie, pendant une période donnée et une
population déterminée, rapporté pour 1 00 000 habitants » (INCa).
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Si pendant longtemps les taux d’incidence ont été le reflet des taux de mortalité (les
cancers étaient des pathologies incurables), les progres réalisés dans le traitement de la
maladie et |a prise en charge des patients ont permis une diminution nette des indicateurs de
mortalité. Dans le méme temps, le nombre de nouveaux cas de cancers diagnostiqués
explosait. Si nous mourrons moins du cancer aujourd’hui, le nombre de personnes concernées
par cette maladie ne cesse d’augmenter. L’explosion de I'incidence des cancers ces dernieres
années tient a au moins trois phénomenes largement reconnus a I'heure actuelle: une
croissance démographique importante augmentant mécaniquement le nombre de personnes
susceptibles d’étre concernées, combinée au vieillissement de la population, laissant ainsi
davantage le temps au cancer de se développer. Enfin, cette augmentation peut également
étre imputée a une amélioration des techniques de dépistage et de diagnostic, permettant
ainsi de détecter des cancers autrefois restés indétectables. La maladie, au-dela du co(t que
sa prise en charge implique, reste un évenement sinon tragique, au moins difficile voire
traumatisant, qu’il convient de limiter le plus possible. L'augmentation de l'incidence du
cancer suggeére par ailleurs qu’il existe — encore — des facteurs (internes et/ou externes)
impliqués dans la cancérogénése sur lesquels il est possible d’agir, dont certains sont
spécifiguement au coeur de cette recherche.

Dans cette seconde partie, il sera question de ne considérer que les indicateurs
d’incidence en lien avec les LNH (mobilisés dans la surveillance épidémiologique du cancer),
afin de rendre compte de 'ampleur du phénomene, et ce a différents niveaux d’analyse : de
la France métropolitaine aux départements. Ceci nous conduira a revenir sur certaines limites
du dispositif actuel de surveillance, pouvant conduire a la production de connaissances
partielles sur I'ampleur de la maladie en France. Les mesures de santé publique mises en place
a partir de ces dernieres ne pourraient s’avérer que partiellement adaptées. Enfin, nous
guestionnerons les enjeux relatifs a la mise en place d’une surveillance épidémiologique des
LNH a un niveau local.

En France, c’est I'INCa, créé par la loi de santé publique du 9 ao(t 2004, qui « recueille
les informations les plus actualisées issues des différents producteurs de données, réalise
I'analyse et la synthése pour conduire une expertise pluridisciplinaire et partagées sur les
guestions relatives a la cancérologie : facteurs de risque, problématique de démographie [...] »
(Ministére des Solidarités et de la Santé, 2015). En partenariat avec Santé Publique France, le
Réseau Francim et le service de biostatistiques et bioinformatique des HCL, ont en charge la
publication « tous les cing ans, de données de référence sur I'incidence et la mortalité par
cancer en France métropolitaine, contribu[ant] a I'orientation, au suivi et a I’évaluation des
politiques de santé publique dans le domaine de la lutte contre le cancer (Le Guyader-Peyrou
et al., 2019, p. 6).
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Les estimations produites par I'INCa dressent un état des lieux de la situation du cancer
en France a une date donnée et/ou également, les tendances d’évolution. Trois rapports
majeurs sont ici mobilisés pour lire I'incidence des LNH en France a I’heure actuelle. Pour ce
qui est du niveau national, nous nous appuierons essentiellement sur le rapport « Estimations
nationales de I'incidence et de la mortalité par cancer en France métropolitaine entre 1990 et
2018 — Etude a partir des registres de cancers du réseau Francim, Volume 2 — Hémopathies
malignes » de Le Guyader-Peyrou et al., paru en juillet 2019, ainsi que sur les résultats
préliminaires publiés par Defossez et al., 2019. Enfin, la onziéme édition du rapport « Les
cancers en France, 'essentiel des faits et chiffres / Edition 2019 » sera également mobilisée.

Pour les niveaux régional et départemental, deux rapports seront mobilisés. Le premier
fait la présentation du matériel et des méthodes retenus pour la réalisation des estimations
d’incidence aux niveaux régional et départemental: « Estimations régionales et
départementales d’incidence et de mortalité par cancers en France, 2007-2016 — Matériels et
méthodes » rédigé par Chatignoux et al., et publié en janvier 2019. Le second présente les
incidences régionales et départementales, spécifiques a la région Provence-Alpes-Cote-
D’azur : « Estimations régionales et départementales d’incidence et de mortalité par cancer
en France, 2007-2016 — Région Provence-Alpes-Cote d’Azur [Rhéne-Alpes et Occitanie
également] » respectivement rédigés par Salel et al., Colonna et al., et Grosclaude et al., et
publié en janvier 2019. Les estimations d’incidence sont réalisées pour chacun des sous-types
constitutifs du groupe des LNH au regard de la Classification Internationale des Maladies
propres a I’Oncologie (CIM-0-3), établie par I'OMS.

= Incidence des LNH au niveau national

La couverture partielle du territoire francais par le dispositif des registres implique de
recourir a des estimations. Pour cela, au niveau national, « I'incidence des cancers est estimée
en multipliant la mortalité nationale par cancer par le rapport incidence/mortalité (IM)
observé sur I'ensemble des départements couverts par un registre (zone registre) » (Colonna
et al., 2014, p. 4). Les estimations nationales d’incidence des différents sous-types constitutifs
du LNH ont été réalisées a partir des données renseignées disponibles dans 14 registres
généraux de cancers et 3 registres spécialisés d’hémopathies malignes, et couvrant une
période d’enregistrement allant de 1975 a 2015 (Tableau 2).

Tableau 2 : Registres, types de registres et période d’enregistrement mobilisés pour la réalisation des estimations
d’incidence des LNH sur la période 1980-2018. (Source : Le Guyader-Peyrou et al., 2019, p. 10 et p. 140)

Département Type de registre Période couverte
Calvados Spécialisé 1978-2015
Charente Général 2008-2015

Charente-Maritime Général 2008-2015
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Cote d’Or
Doubs
Gironde
Hérault
Isére
Loire-Atlantique
Manche
Orne
Bas-Rhin
Haut-Rhin
Deux-Sévres
Somme
Tarn
Vendée
Vienne
Haute-Vienne
Territoire de Belfort

Lille-Métropole!*

Spécialisé
Général
Général et spécialisé
Général
Général
Général
Général et spécialisé
Spécialisé
Général
Général
Général
Général
Général
Général
Général
Général
Général

Général

14| s’agit ici d’un registre infra-départemental.

1980-2015
1978-2015
2002-2015
1987-2015
1979-2015
1998-2015
1994-2015
2002-2015
1975-2013
1988-2015
2008-2015
1982-2015
1982-2015
1998-2015
2008-2015
2009-2015
2007-2015
2008-2015
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Tableau 3 : Caractéristiques (survie nette, nombre de nouveaux cas, sex ratio, TSM, age médian au diagnostic, variation moyenne annuelle et part de cette variation attribuable aux facteurs
démographiques, au risque) pour 7 grands types de LNH (Source : Le Guyader-Peyrou et al., 2019, p. 37, 44, 51, 55, 67, 73 et 91).

Survie Nombre TSM H Age Variation Part attribuable de
. . . nette a 5 de Sex etTSMF , _g moyenne I’évolution a
Sous-types histologiques Caractéristiques . médian au
ans (2005- nouveaux ratio (pour diagnostic annuelle H et Facteurs Risque
2010) cas 100 000) & F démographiques 9
Un des sous- 1995-2018
Lymphome Folliculaire (LF) types les plus 87%* 3066 1.2 H:2.9 H:65ans H:+2.8% 1/3 2/3
] F:2.0 F: 68 ans
fréquents F:+1.8%
. R Forme la plus ) ) 1995-2018
Lympé';m;?:fasnzgg?"des fréquente de 58% 5071 12 }: : g Z ': _' gi’ 2 Hi11% 1/2 1/3
LNH T ’ F:+1.5%
Lymphome a Cellules du dirs]z:et?sn 18% 877 32 H:1.0 H:70ans i'OO-?:-ZZ(;f ) )
Manteau (MCL) Crip ° ' F:02  F:73ans Faes
récente F:Nc
Ne représente ) ) 1995-2018
Lymphome de Burkitt que 2% des LNH 84% 220 2.1 *: : 8'5 ': : :? ::_j H:-0.2% 16 % -5%
chez I'adulte T ’ F:Nc
Lymphome .
Lymphoplasmocytaire / Maladie - 76%7 1317 2.0 H:1.2 73 ans 1995-2018 - -
. F:0.5 -1.7%
de Waldenstrom
; H:0.9 H: 65 ans 2003-2018
Cutanes S 809 18 F.05  F:63ans Nc
LNH T/ NK a cellules P o/ 11 Entre
matures cutanés Non he:sl:gien(;()ZS 62% 1136 12 H:1.1 H:67 ans ZHOO_?: 12(;/8 Entre 29% (H) et  36% (H)
Cutanés P ' F:0.8  F:69ans Pt es 26% (F) et 86%
F:+4.3% (F)
Groupe . . 2003-2018
"yr:/lpahr"mglg‘il_';l;‘)’“e hétérogene (3 87 % 2790 11 ': : f? ': _' 53 o Hieda7% - -
8 sous-types) T ' F:+4.5%

16 Nc = Non communiqué
17 Voir : http://lesdonnees.e-cancer.fr/Fiches-Indicateurs/Survie-nette-nette-standardisee-sur-l-age-observee-a-3-ans-des-patients-diagnostiques-entre-2005-et-201022#graphique
(Consulté en 2020).
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Le tableau ci-dessus illustre ainsi la diversité caractéristique des LNH. Les différences peuvent
en effet étre importantes, comme l'illustre I'indicateur de la survie nette a 5 ans en population
générale, estimée pour la période 2005-2010. Alors qu’elle est estimée a 87% pour les
Lymphomes Folliculaires et les Lymphomes de la Zone Marginale, elle chute a 48% pour les
Lymphomes de la Zone du Manteau (MCL). De méme, alors que I’age médian au diagnostic
est de 73 ans pour les personnes avec un diagnostic de Lymphome Lymphoplasmocytaire /
Maladie de Waldenstrom (hommes et femmes confondus) et pour les hommes avec un
diagnostic de MCL, il chute a 40 ans pour les patients hommes avec un Lymphome de Burkitt.
Ainsi, Le Guyader-Peyrou et al., dans leur rapport, évoquent les « initiatives récentes du
Consortium InterLymph [qui] ont permis un examen détaillé des facteurs de risque spécifiques
aux différents sous-types de LNH et ont mis en évidence la notion d’hétérogénéité étiologique
selon le sous-type » (op. cit., Le Guyader-Peyrou et al., p. 42). Autrement dit, cela signifie que
chacun des sous-types (et des sous sous-types pour certains) constitutifs des LNH sont en parti
liégs a des facteurs spécifiques. Toutefois, plusieurs sous-types peuvent partager un ou
plusieurs facteur(s) de risque. Pris individuellement, chacun des sous-types représente un
nombre de cas de malades relativement faible, rendant complexe la mise en ceuvre d’études
sur les liens de causalité entre ces sous-types et les potentiels facteurs de risque considérés.
L'exemple de I'analyse du lien entre pesticides et LNH illustre particulierement bien cette
problématique, d’autant que la catégorie « pesticides » renvoie elle aussi, a une multiplicité
de substances chimiques différentes. Nous reviendrons davantage en détails sur cette
problématique dans le chapitre 4. S’il s’avére toutefois possible de disposer d’une vision
d’ensemble de l'incidence des LNH en France, qui permet d’appréhender le poids de ces
pathologies de maniére globale, ces estimations masquent des réalités pourtant différenciées
a des niveaux inférieurs. C'est notamment pour pallier cela que sont produites, depuis 2015,
des estimations régionales et départementales de I'incidence des cancers en France.

= Aux niveaux régional et départemental, une incidence des LNH spatialement
différenciée

A la différence des données de mortalité qui couvrent I’'ensemble du territoire francais,
les données d’incidence, nous I'avons vu, ne sont disponibles que pour les départements dotés
d’un registre des cancers. Ce faisant, de méme que pour lI'incidence au niveau national, celles
caractérisant les niveaux régionaux et départementaux (méme en l'absence de registre)
doivent également étre estimées. Colonna et al. (2014) évoquent les avancées récentes dans
ce domaine aux niveaux régional et départemental : « des travaux ont été menés sur
I'utilisation des bases médico-administratives (données hospitalieres du Programme de
Médicalisation des Systemes d’Informations (PMSI) ou données de I’Assurance Maladie des
mises en Affections de Longue Durée (ALD) pour estimer l'incidence départementale des
cancers » (op. cit., Colonna et al., p. 4). La production de ces estimations constitue un enjeu
majeur d’autant que, comme le soulignent Chatignoux et al. (2019), « étant donné
I'importance de I'échelon régional dans la mise en ceuvre de politiques de santé, la
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connaissance de cette incidence au niveau des territoires (régions et départements) est
essentielle » (op. cit., Chatignoux et al., p. 5).

L'INCa précise a ce propos que « la zone géographique couverte par les registres du
réseau Francim (« zone registre ») ne peut étre considérée comme représentative de la France
en termes d’incidence des cancers : l'incidence observée dans cette zone doit donc étre
corrigée ». L'estimation de I'incidence présentée dans ses derniers rapports est donc réalisée
a partir des « données Médico-Administratives (MA), en utilisant un modele de calibration : le
rapport MA / Incidence observée dans les départements avec registre est utilisé pour
redresser les données MA observées dans chaque département » (p. 5)*2. Il est précisé que :
« pour les cancers pour lesquels la qualité [des estimations] était jugée suffisante, les
estimations régionales ou départementales d’incidence sont présentées dans les profils
régionaux, [pour les autres], pour lesquels aucun indicateur (ALD, PMSI, croisement individuel
des deux sources) ne permettait une estimation satisfaisante de I'incidence, seule I'incidence
observée dans les départements couverts par un registre est présentée » (op. cit.,
Salel et al., p. 8).

Ainsi, les régions Auvergne-Rhone-Alpes, Provence-Alpes-Cote-D’azur, et Occitanie,
enregistrent respectivement 917, 668 et 708 nouveaux cas de LNH chaque année, sur la
période 2007-2016. Comme pour I’'ensemble des cancers, ces données ne sont pas différentes
de la moyenne nationale, et I'incidence au sein des régions est relativement homogene. Les
représentations cartographiques proposées dans ces rapports permettent également de se
rendre compte de la distribution spatiale du phénoméne (Figure 7).

18 pour des informations davantage détaillées sur la méthodologie utilisée concernant le croisement de différentes sources
de données dans le cadre de la production des données d’incidence sur les cancers, voir le rapport de Kudjawu Y. et al. (2014) :
« Croisement de deux bases administratives : méthodologie et étude descriptive pour une application a la surveillance
épidémiologique des cancers. Seconde étape de I'étude exploratoire du croisement PMSI-ALD 2006-2008. Saint-Maurice :
Institut de Veille Sanitaire (InVS), 119 p. [en ligne]. Disponible sur:
https://www.santepubliquefrance.fr/content/download/144998/2129686
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Figure 7 : Ratios Standardisés d’Incidence (RSI) estimés lissés pour les LNH pour les départements de France
métropolitaine dans le cas des hommes et incidences observées pour les seuls départements couverts par un registre pour
le cas des femmes (Source : Salel et al., 2019, p. 137)

L'objectif affiché consiste notamment a « mettre en évidence de potentiels gradients
géographiques de risque ou de zones a risque élevé » (op. cit., Chatignoux et al., p. 9). Les sur-
incidences observées pour certains départements, comme celui du Rhbéne, ne sont pas
significatives (RSl : 1,04 [0,96 ; 1,13]). Pour les départements qui intéressent cette recherche
doctorale (Figure 7, encadrés en rouge), a savoir I’Ardéche, les Bouches-du-Rhone, la Dréme,
le Gard et le Vaucluse, on constate, en ce qui concerne les LNH chez les hommes, que
I'incidence observée est relativement conforme a celle attendue, avec des RSI compris entre
0,90 et 1,05. Les estimations n’ont pas pu étre réalisées pour les femmes, car « aucun
indicateur [considéré] ne permettait une estimation satisfaisante de I'incidence » (op. cit.,
Salel et al., p. 8).

= Prise en compte des réalités locales

Si ces résultats permettent de caractériser I'incidence des LNH aux niveaux régional et
départemental, ces estimations ne sont jamais calculées a des niveaux plus fins, notamment
du fait des limites inhérentes aux méthodes statistiques permettant leur calcul et masquant
ainsi, potentiellement des réalités différenciées a une échelle infra-départementale. Cela
revient a considérer I'espace départemental comme homogeéne au regard de la répartition de
I'incidence des hémopathies malignes et plus spécifiquement des LNH. Il n’existerait ainsi
aucune variation apparente de cette incidence a l'intérieur de ces limites. Or, « ces données
empirigues existent le plus souvent a un niveau agrégé, et devrait alors se poser la question
du sens, pour le phénomene étudié, du niveau géographique auquel les données empiriques
sont disponibles. Ne pas faire cette réflexion équivaut a faire I’hypothése que les mécanismes
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opérant a différents niveaux géographiques sont similaires, ce qui peut étre le cas mais est
loin d’étre systématique » (Sanders, 2011). La diversité des territoires (répartition et
caractéristiques des populations, des activités économiques, caractéristiques des
environnements, etc.) doit alors étre considérée. En effet, elle peut faire varier, parfois de
maniére substantielle, la configuration des risques d’exposition cancérogéne en lien avec le
développement des LNH.

Une des hypothéses de notre travail consiste a penser que la géographie de la maladie
est le reflet de la géographie des facteurs de risques. Quand on s’intéresse a cette derniere,
force est de constater que les départements disposant d’un registre des cancers, a partir
duquel sont produites les estimations, ne présentent pas les mémes caractéristiques. Prenons
I'exemple d’'un facteur de risque précis: I'exposition aux pesticides, parmi lesquels le
glyphosate, classé en catégorie 2A « Cancérogéne probable pour 'lhomme » en 2017 par le
Centre International de Recherche sur le Cancer (CIRC). L’association Générations Futures'® a
publié le 20 novembre 2018, les résultats d’une étude qu’elle a réalisée sur les quantités de
pesticides vendus dans les départements francais. Pour cela, elle s’est appuyée sur les
données renseignées dans la Base de données Nationale des Ventes des Distributeurs (BNVD)
dans sa version 2017. Elle a, par exemple, été en mesure de produire des cartes des ventes de
pesticides par département, selon la Surface Agricole Utilisée (SAU)?. Cet indicateur présente
plusieurs limites, parmi lesquelles le fait que les substances peuvent étre achetées dans le
département du Vaucluse et utilisées (ce qui est finalement le plus important) dans un autre
département. Cela peut particulierement étre le cas lorsque les acheteurs se situent en limites
départementales. Il permet cependant d’avoir une idée des départements dans lesquels les
achats de produits phytosanitaires sont les plus importants ainsi que les variations entre
chacun d’eux. Le département du Vaucluse arrive en téte avec 21,95 kg/SAU de pesticides
achetés en 2017, suivi du département du Gard en deuxiéme position avec 14,28 kg/SAU, ainsi
que celui de la Gironde avec 13,04 kg/SAU, soit respectivement 8, 6 et 5 fois supérieurs a la
moyenne nationale (2,63 kg/SAU). Le département de la Céte d’Or quant a lui, arrive en 38%™¢
position avec 2,32 kg/SAU, légérement en dessous de la moyenne nationale. Au-dela du
caractere alarmant qu’ils présentent, ces résultats montrent des réalités différenciées selon
les départements, qu’il conviendrait de pouvoir apprécier car potentiellement, au moins en
partie, explicatives des variations d’incidence observées entre les départements francais.

Une seconde limite qu’il est possible de soulever ici concerne le fait que I'incidence des
cancers de maniere générale, des LNH en particulier, prend en compte une seule adresse de
résidence, celle au moment du diagnostic.

19 Générations Futures est une association Loi 1901 qui se donne pour objet « d’agir, par tous les moyens légaux, tant
localement qu’a I'échelle nationale ou internationale, pour la défense de I'environnement et de la santé ». [en ligne]
Disponible sur : https://www.generations-futures.fr/actualites/exclusivite-cartes-pesticides-glyphawards

20 | a Superficie Agricole Utilisée (SAU) « désigne la surface consacrée a I'agriculture. Elle comprend les catégories de terre
suivantes : les terres arables, les prairies permanentes, les cultures permanentes, d’autres terres agricoles telles que les
jardins potagers, méme ceux qui ne représentent que de petites superficies de la SAU totale » (Eurostat, Maj. Juillet 2020).
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= Associer le développement de la maladie a un lieu unique

Comme indiqué précédemment, lorsqu’ils existent, les registres de cancer sont mis en
place au niveau des départements. Parce que les connaissances produites, notamment
concernant I'incidence du cancer, prennent en compte une unique adresse de résidence, celle
au moment du diagnostic du cancer ou de I'hospitalisation, il apparait que cette derniére ne
peut refléter la réalité de la maladie que partiellement. Dans la mesure ou le cancer est une
pathologie multifactorielle qui se développe sur un temps long de la vie d’un individu, en quoi
I'association du diagnostic a cette adresse de résidence unique permet-elle de guider
efficacement la mise en place de mesures de prévention adaptées ? Les connaissances
produites dans le cadre de ce dispositif ne donnent a voir qu’une géographie du diagnostic. La
géographie de la maladie est, elle, autrement plus complexe et invite a interroger plus
largement I'Espace vécu (Frémont, 1976) du/de la patient.e En effet, I'adresse de résidence
du/de la patient.e au moment du diagnostic de la maladie est retenue, méme si le/la patient.e
y habite depuis peu. Or cela ne signifie pas pour autant que cet ensemble de lieux fréquentés
par le/la patient.e accueille potentiellement des facteurs de risque impliqués dans le
développement des LNH. Pourtant ce lieu sera étiqueté comme « caractérisé par au moins un
cas de LNH » et sera comptabilisé dans les estimations. S’il apparait difficile de tenir compte
de I'ensemble des adresses de résidence du/de la patient.e, ou du moins des adresses
auxquelles ce dernier a le plus longtemps résidé, il convient malgré tout de s’interroger sur la
pertinence de tenir compte de ce paramétre dans la production connaissances relatives aux
estimations d’incidence a des fins de surveillance épidémiologique et en vue de la mise en
place éventuelle de mesures de santé publique.

Qu’en est-il de l'incidence du cancer au niveau infra-départemental ? Existe-t-il des
territoires ou I'expression de la maladie est plus importante qu’ailleurs, ou lincidence
observée est supérieure a celle théoriquement attendue ? La surveillance épidémiologique au
niveau local n’est pas envisagée en routine, mais de maniére exceptionnelle, autrement dit,
au cas par cas. |l faut justifier la mise en place d’une surveillance épidémiologique, d’autant
plus lorsqu’il s’agit du niveau local. Comme I’explique le rapport d’Eilstein et al. (op. cit.) « la
décision de mettre en place une surveillance a une échelle locale n’est pas forcément prise
d’emblée au moment ol une question de santé environnement est posée. Elle suit, en général,
une investigation [...] au terme de laquelle certains éléments de la situation montrent 1/ que
I'investigation seule ne suffit pas a apporter une réponse a la question posée localement,
2/ qu’il faut allonger I'étude des différents facteurs en jeu, c’est-a-dire sur une période plus
longue, les facteurs environnementaux (sources de pollution, expositions) et les événements
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sanitaires » (p. 10). La mise en place d’une surveillance épidémiologique a un niveau local,
suppose ainsi de disposer en amont, de connaissances au sujet du contexte dans lequel elle
est envisagée. Or, la surveillance épidémiologique des cancers en routine ne permet pas de
produire des connaissances sur 'incidence d’un événement de santé a un niveau inférieur a
celui du département. Dés lors, comment justifier la mise en place a un niveau géographique
plus fin ? Certes les investigations d’agrégats spatio-temporels de cas de cancers (clusters en
anglais) ne sont pas un dispositif de surveillance épidémiologique établi en routine,
permettant la production de connaissances sur une situation en continu et dans le temps. Elles
constituent des études ponctuelles, conduites a un niveau local (un ensemble de villes, une
ville en particulier) voire micro-local (au sein du périmétre d’un quartier) s’intéressant a un
probleme spécifique, et permettant de participer a la surveillance épidémiologique.

= Définir les agrégats spatio-temporels de cas de maladies et préciser leurs objectifs

Les investigations de clusters sont mises en place dans des contextes particuliers et a
des fins spécifiques. Les Centers for Disease Control and Prevention (CDC)?! aux Etats-Unis ont
proposé une définition d’un agrégat spatio-temporel. Cette derniere a été reprise en France
par I'InVS (désormais Santé Publique France). Il s’agit d’'un « nombre inhabituel, réel ou pergu
d’évenements de santé regroupés dans le temps et dans I'espace et porté a la connaissance
des instances sanitaires » (InVS, 2005, p. 24).

Dans un contexte de « I'intérét croissant du public pour la qualité de I’environnement
et son impact sur la santé, les autorités sanitaires sont de plus en plus souvent sollicitées pour
mettre en place des études épidémiologiques visant a objectiver I'existence d’une relation
entre la perception d’un excés de maladies et une source de pollution présumée » (Ibid., p. 4).
Contrairement aux registres, les investigations sont donc envisagées a la suite d’une alerte
sanitaire, lancée le plus souvent par des médecins ou praticiens médicaux, ou encore par des
« profanes » pour Brown (Calvez, 2009, p. 83) ou par des citoyens-experts selon Thébaud-
Mony (2014), autrement dit ceux qui ne sont pas experts, du moins dans une conception
académique du terme. Calvez précise que « de fagcon conventionnelle, [...] cette dichotomie
[...] reprend la distinction religieuse entre le sacré et le profane, pour souligner que chaque
activité, quelle que soit la nature des taches réalisées, délimite un domaine de prestige et de
compétences qui est conforme aux normes sociales en vigueur et cherche a en exercer un
contréle exclusif dans ce domaine. [Cela] introduit ainsi I'idée d’une divergence de point de
vue entre le profane et I'expert, qui est fondée sur une différence d’expériences ou de
pratiques sociales et non sur la rationalité du professionnelle et I'irrationalité du profane »
(op. cit., Calvez, p. 83). Cette dichotomie s’exprime ici dans le fait qu’« il y a un écart entre les
croyances, les attentes du public et les positions des professionnels de santé. Le
public “profane” est convaincu qu’il doit y avoir un lien entre les cas et que les autorités

21 Les Center for Disease Control (Centres pour le contréle et la prévention des maladies) ont été créés en juillet 1946 aux
Etats-Unis. Agence nationale de protection de la santé, sa mission principale consiste en la mise en ceuvre de la prévention
des maladies. lls sont notamment en charge de la surveillance épidémiologique des maladies, sur leur territoire.
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devraient faire quelque chose pour protéger la population, avant que la situation ne devienne
critique » (op. cit., InVS, p. 15).

Selon Goodman et al. (2012), les investigations d’agrégats spatio-temporels de cas de
maladies « occupent une place prépondérante dans la recherche en épidémiologie » (p. 475).
Dans son rapport de 2005, I'InVS précisait que le « principe scientifique directeur de
I'investigation d’un agrégat spatio-temporel réside dans la notion que s’il y a un regroupement
de cas de maladies, c’est que les personnes atteintes partagent une ou plusieurs exposition(s)
a une cause commune » (op. cit., InVS, p. 16). Ainsi, « les objectifs épidémiologiques d’une
[telle] démarche [...] sont de déterminer s’il existe un exces statistiquement significatif de cas
dans la population observée, et de déterminer s’il existe une ou plusieurs causes au
regroupement des cas, autres que le hasard » (Lebel et al., 2018, p. 1). La majorité des études
concerne un facteur de risque environnemental et I'InVS (op. cit., p. 23) précise alors les
critéres requis pour « qu’un agent environnemental puisse étre considéré comme étant a
I'origine d’un agrégat spatio-temporel de pathologies “remarquables” c’est-a-dire observable
a I'ceil nu ». Les critéres énoncés sont les suivants :

« I'introduction de I'agent dans le milieu doit étre rapide, de sorte que la variation de
la fréquence des pathologies dans le temps soit remarquée,
- le nombre de personnes exposées doit étre élevé pour que le nombre de cas
attribuables a I'agent soit suffisant,
- l'intensité de I'exposition doit étre suffisante (supérieure a un effet de seuil),
- l'effet de I'exposition doit étre puissant et le risque relatif élevé??,
- I'effet doit étre spécifique a I’exposition (idéalement une maladie rare),
- l'effet doit étre grave pour attirer I'attention,
- le délai entre I'exposition et la survenue de la maladie doit étre court afin que le
phénomeéne de migration de la population ne dilue pas I'effet ».
Il alors ainsi évident qu’une situation observée peut rarement voire jamais réunir I'ensemble
des criteéres mentionnés ci-dessus. C’'est d’autant plus vrailorsque I'on s’intéresse aux agrégats
de cas de cancers. En ce sens, Goodman et al., rappellent qu’il « est essentiel d’opérer une
distinction entre les évaluations relatives aux agrégats spatio-temporels de cas de maladies
infectieuses et celles relatives aux cas de maladies chroniques tels que les cancers. [...] Les
études portant sur les investigations d’agrégats spatio-temporels de cas de cancer sont plus
compliquées a mettre en ceuvre et concluent moins facilement a I'identification d’'une cause
(Thun et Sinks, 2008 ; Kinglsey et al., 2007) » (op. cit., Goodman, p. 475).

22 e risque relatif « mesure le role étiologique d’un facteur de risque. [...] Il est le rapport entre deux risques (le risque chez
les exposées et le risque chez les non exposées) » [...] Si le facteur de risque étudié ne joue pas un rdle causal, il ne doit pas
exister de différences d’incidence entre les sujets exposés et les non exposés » (Pifo, Université Versailles Saint-Quentin.
[en ligne]. Disponible sur : http://www.pifo.uvsq.fr/epideao/esp/chap 3/interprtation du risque relatif.html). Cependant,
cet indicateur présente deux limites principales : « s’il permet de dire que les sujets exposés ont une probabilité x fois plus
élevée d’avoir la maladie que les non exposés, il ne renseigne ni sur la proportion de cas parmi les malades qui est due au
facteur de risque, ni sur le nombre total de cas que I'on peut attribuer a ce facteur dans la population ». (Pifo, Université
Versailles Saint-Quentin. [en ligne]. Disponible sur:
http://www.pifo.uvsg.fr/epideao/esp/chap 3/limites du_risque_relatif.html).
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= Les difficultés inhérentes aux pathologies cancéreuses

A cause des caractéristiques de la maladie, les « investigations spatio-temporelles de cas
de cancer qui s’intéressent a une zone géographique ou a une communauté donnée ont
rarement, sinon jamais, abouti & des découvertes importantes, du moins au Etats-Unis (/bid.),
et ce, d’autant plus lorsqu’un ou plusieurs facteurs environnementaux sont suspectés. Les
investigations menées en milieu professionnel ne semblent pas rencontrer les mémes
difficultés, car elles présentent, entre autres, I'avantage de s’affranchir de certaines difficultés
rencontrées pour les investigations menées concernant I’environnement (notamment les
facteurs de risques incriminés et les circonstances d’exposition au sein de I'entreprise).

Dans le cas d’investigations sur des agrégats de pathologies cancéreuses et pour
lesquelles une ou plusieurs cause(s) environnementale(s) est/sont suspectée(s), « les outils
scientifiques mobilisables face a de telles questions de santé publique trouvent leurs limites
en raison d’un champ d’investigation réduit a la fois dans le temps, I'espace et la taille des
populations concernées » (op. cit., InVS, p. 5). Dans leur « Aide-mémoire : Evaluation d’un
signalement d’agrégats de maladies dont une origine environnementale est suspectée »,
Lebel et al. (2018) rappellent quelques considérations générales évoquées par les CDC (2013)
a garder a I'esprit lorsque I'on étudie les cancers : « les facteurs étiologiques et prédisposant,
les taux d’incidence et de prévalence varient selon le siége (organe cible) et le type
(morphologie) de cancer[..], I'origine du cancer est souvent multifactorielle et les
mécanismes d’interaction ne sont pas tous connus », enfin « pour la majorité des cancers, le
temps de latence [..] complique [Iinvestigation des agrégats, dont une origine
environnementale est suspectée » (op. cit., Lebel et al., p. 3).

Deux difficultés principales sont rencontrées et peuvent étre évoquées ici: « le long
temps de latence rend complexe les investigations en lien avec le lieu de résidence,
notamment parce que I'histoire résidentielle compléte est rarement disponible. « Les
véritables clusters géographiques devront peut-étre étre définis par la co-localisation des
individus de nombreuses années avant le diagnostic du cancer » (Goodman et al., 2014,
p. 1483). Or, dans le cas des expositions environnementales et parce que les individus sont
plus ou moins mobiles, les circonstances d’exposition peuvent s’inscrire dans une multiplicité
de lieux, dans des temporalités spécifiques. L'importance de considérer simultanément le
temps et l'espace est ici fondamentale en ce sens que les expositions a des agents
cancérogenes peuvent varier fortement en fonction de ces deux dimensions. Un produit utilisé
a une époque peut ne plus I'étre I'année suivante, étre remplacé par une substance encore
plus nocive et inversement. La prise en compte de l'histoire résidentielle des patient.es
apparait donc fondamentale. Au-dela, la prise en compte de I'ensemble des pratiques des
populations (loisirs par exemple, tels que la pratique de la randonnée au coeur des vignes),
associées aux différents lieux de vie, apparait également opportun. Le caractére coliteux de
ce type de démarches est important et « jusque récemment, cela représente une limite
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méthodologique majeure, qui implique de recourir a des entretiens pour rendre compte de la
mobilité résidentielle » (/bid., p. 1485). Pourtant, la reconstitution de cette histoire semble
indispensable pour appréhender la maladie dans toute sa complexité.

Une deuxiéme limite concerne le fait que ces investigations portent sur un petit nombre de
cas (statistiquement parlant) et/ou une zone géographique réduite. En plus du manque de
puissance statistique, « du fait du nombre important de personnes avec un cancer qui doivent
vivre dans une communauté, une fausse association avec un contaminant environnemental
peut survenir par chance, sans que le contaminant en question ne soit un facteur causal »
(Abrams et al., 2013, p. 4). En effet, « si 'on considére sur le territoire, I'ensemble des
collectivités (communes, quartiers, écoles, entreprises) et I'ensemble des maladies pouvant
survenir, il est hautement probable d’observer sur une période donnée, dans une de ces
collectivités, un nombre de cas observés supérieur a celui attendu [...] et reléve le plus souvent
d’un « accident » que de I'expression localisée d’un facteur de risque responsable de I'excés »
(op. cit., InVS, p. 18).

Ainsi, pour Goodman et al. « [...] si notre objectif est d’améliorer notre compréhension
de I'étiologie de la maladie, et en fin de compte, réduire le nombre de cancers, alors, sur la
base des résultats de cette analyse, il est clair que cet objectif n’a pas été atteint et ne semble
pas pouvoir I'étre a I'avenir » (op. cit., Goodman et al., 2012, p. 485). Certes la réalisation de
ce type d’études divise au sein de la communauté scientifique, entre ceux qui « affirment la
nécessité de mener des investigations afin d’apporter une réponse, méme incompléte, mais
témoignant d’une prise en compte de la demande des populations» et ceux qui
« recommandent l'arrét des investigations pour consacrer prioritairement les ressources a
I’évaluation et a la gestion de I'environnement des populations » (op. cit., InVS, p. 16). Ce
dispositif permet toutefois de mettre en visibilité des phénomenes locaux, non identifiés par
ailleurs et potentiellement, permettrait d’enrichir, a termes, la surveillance épidémiologique
en routine. |l apparait intéressant de revenir sur quelques exemples d’investigations
d’agrégats de maladies non infectieuses. Nombreuse sont celles conduites a I'étranger, c’est
pourquoi nous reviendrons sur celles réalisées aux Etats-Unis, avant de nous intéresser aux
études conduites en France, plus spécifiguement dans la basse vallée du Rhone.

Goodman et al., proposent une revue de la littérature des investigations d’agrégats
spatio-temporels de cas de pathologies réalisées aux Etats-Unis, pour la période 1990-2011. Il
précise des I'introduction qu’a leur connaissance, « il n’y a pas eu de revue systématique des
investigations d’agrégats spatio-temporels réalisés depuis la Conférence Internationale sur les
clusters d’événements de santé de 1989, pour vérifier si les investigations ont contribué a
notre compréhension de I'étiologie des cancers, ou ont permis des avancées dans la
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prévention et le contrdle des cancers » (op. cit., Goodman et al., 2012, p. 475). lls relatent les
difficultés rencontrées pour réaliser cette étude, notamment « parce que les études sur les
investigations spatio-temporelles de cas de maladies ont rarement donné lieu a
publication dans des revues scientifiques » (/bid., p. 476).

Sur plus de 2 876 signalements recensés par les auteurs de I'article, 567 ont fait I'objet d’'une
investigation et 428 ont été retenus pour la réalisation de I'étude. En effet, la majorité des cas
signalés aupres de I’Agency for Toxic Substances Disease Registry (ATSDR) « ont été initiées
en raison de préoccupations liées a des expositions connues a des produits chimiques menant
a une analyse des taux de cancer [..] » (/bid.). Or les auteurs ne retiennent que les
investigations qui ont été mises en place du fait d’'une « perception d’agrégation de cas de
cancers, au sein d’un groupe de personnes, dans une zone géographique donnée et sur une
période de temps définie » (Ibid., p. 476). Le nombre d’investigations varient fortement selon
les Etats (Figure 8).

Figure 8 : Investigations d’agrégats spatio-temporels de cas de cancer selon les juridictions aux Etats-Unis pour la période
1990-2011. Source : Goodman et al. (2012, p. 477)

Certains Etats ne réalisent volontairement aucune investigation, notamment en raison
des faibles densités de population : (c’est ce que montre le registre des cancers d’Alaska).
D’autres les réalisent mais ne les publient pas: c’est le cas du Nebraska. Ainsi, les auteurs
recensent 139 investigations dans I'lllinois contre 13 dans I'Ohio.

Le premier rapport montrant une association positive entre un facteur de risque et un
type de cancer est une investigation concernant un agrégat de cancers de la plévre (aussi
connu sous le nom de mésothéliome pleural), dans le secteur de Charleston en Caroline du
Sud. La causalité entre une exposition a I'amiante et le développement d’un mésothéliome
étant formellement établie (Inserm, 1997) il n’a pas été surprenant de retrouver cette
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exposition chez les individus constituant I’agrégat?3. Deux autres investigations révélant une
association entre un agrégat de cancers et une cause environnementale (sites de traitement
des déchets et qualité de I'’eau du réseau d’eau potable) est, dans le premier cas, un agrégat
de cas de leucémies pédiatriques a Woburn (Massachusetts), et, dans le second cas, un
agrégat de plusieurs types de cancers pédiatriques a Dover Township (Pennsylvanie), pour
lequel les suspicions étaient portées sur la contamination de I'eau et de I'air par les sites
industriels voisins. Ces deux derniéres investigations « ont été moins concluantes, chacune
trouvant une association seulement au sein d’un sous-groupe de la population et chacune a
recommandé de maniere appropriée, des précautions quant a lincertitude statistique »
(op. cit., Goodman et al., 2012, p. 486).

En France, une « enquéte menée en 2003 aupres des services déconcentrés du
Ministere de la santé des Observatoires Régionaux de Santé (ORS), [recensait] 38 déclarations
d’agrégats de pathologies non infectieuses [ont été recensées] entre 1997 et 2002 » (op. cit.,
InVS, 2005, p. 11). Selon I'InVS, 14 d’entre elles provenaient d’un médecin, 9 d’un particulier.
Vingt-huit concernaient des suspicions d’agrégats de cas de cancer. Dans 25 cas sur 38, une
source environnementale était incriminée. Une investigation sanitaire a été mise en ceuvre
dans 32 cas sur 38 et une investigation de I'environnement dans 26 cas sur 38. Dans 8 cas sur
38, des actions de surveillance ont été mises en place. Chacune des études réalisées suit le
méme protocole : la présentation du contexte (circonstances et raisons de la saisie des
autorités de santé), la validation médicale des cas rapportés, I'analyse de I'excés et du
regroupement de cas, l'analyse de [I'environnement ainsi que les conclusions et
recommandations formulées. Quatre de ces investigations concernent un (potentiel) agrégat
situé en basse vallée du Rhone (Tableau 4).

Tableau 4 : Liste des investigations conduites en basse vallée du Rhone

Date du 3 . :
Département Ville Source en cause Pathologie(s)
rapport
Usine d’Incinération des
2004 Vaucluse Vedene Ordures Ménageéres Cancers
(UIOM)
Bouches-du- i ) .
2010 R Lavéra Multiple Cancers du rein
Rhoéne
Pierrelatte, Saint-
Vaucluse / . i . L
2010 R Paul-Trois- Site du Tricastin Santé générale
Dréme

Chateaux, Bollene

23 Comme cela est précisé dans I'expertise collective Inserm (1997) : « Si les risques de mésothéliome chez les sujets exposés
a I'amiante ont été les derniers a étre établis de fagon indiscutable, ceci tient essentiellement a leur latence extrémement
longue (presque toujours plus de 30 ans, souvent 40 ou 50 ans), au caractere rarissime de cette maladie dans les populations
sans exposition d'origine professionnelle ou naturelle a I'amiante et a la difficulté d'établir le diagnostic de mésothéliome
primitif de facon solide. Les premiers éléments relatifs a I'existence d'un risque de mésothéliome associé a I'exposition
professionnelle a I'amiante ont été fournis par Wagner en 1960 chez les mineurs de crocidolite d'Afrique du Sud » (p.4).
Disponible sur : http://www.ipubli.inserm.fr/handle/10608/20 (Consulté en 2020).
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Glioblastomes
2018 Gard Salindres, Rousson Industries de Salindres et pathologies
thyroidiennes

Nous nous concentrons sur deux investigations en particulier : celle réalisée au sujet de
I'UIOM de Vedéne et I’étude descriptive conduite a proximité du site nucléaire du Tricastin.

La premiére étude a été réalisée en 2004 et concerne une suspicion de cas de cancers
autour d’une usine d’Incinération des Ordures Ménageres (UIOM), située a Vedéne
(Vaucluse). Cette commune est située dans le secteur d’étude de notre recherche. La seconde
n’est pas une investigation spatio-temporelle de cas de cancers a proprement parlé, mais une
étude sanitaire concernant les environs du site nucléaire du Tricastin, implanté en partie sur
la commune de Saint-Paul-Trois-Chateaux dans le sud de la Drome.

= UIOM de Vedéne : investigations d’un agrégat spatio-temporel de cas de cancers

Vedéne est une commune située dans le département du Vaucluse, au nord-est
d’Avignon qui comptait environ 9 805 habitants en 2007 (Insee, 2020). Au début des années
2000, elle a fait I'objet d’'une investigation spatio-temporelle de cas de cancers, de la part de
I'InVS. En 2004, « un particulier signale au Préfet du Vaucluse un nombre de cancers qui lui
parait élevé dans la population résidant au pourtour de l'usine d’incinération des ordures
ménageres (UIOM) de Vedéne » (DDASS 84, Cire Sud-Est, 2004, p. 5). Dans le cadre de ces
investigations, il s’agit donc 1. de valider le signal sanitaire (autrement dit, valider les
diagnostics de cancer, valider les caractéristiques des patient.es), 2. de recenser et
caractériser les potentielles sources d’exposition incriminées dans le périmétre en question.
Au total, 5 cas de cancer ont été recensés, dont 2 cas de cancers du sein chez des adultes et
un cas de double cancer (vessie et colon). Pour ces deux derniers cas, le diagnostic n’a pu étre
confirmé (Ibid., p. 2). L’étude précise également que « ces cing cas résident tous dans le méme
quartier [...] entre 500 et 800 metres de 'UIOM de Vedéne » (/bid.). Si, au total, trois
installations principales ont été recensées (I'UIOM de Vedeéne, un entrepot de produits agro-
pharmaceutiques, produits toxiques, liquides inflammables, engrais et matieres plastiques
ainsi qu’une tour aéroréfrigérantante), I'UIOM sera la principale source retenue. En effet, « les
incinérateurs d’ordures ménageres d’ancienne génération ont pendant longtemps été les
sources principales d’expositions aux dioxines » (CLB - Cancer-Environnement, Maj. 2018),
dont certaines (2,3,7,8 TCDD, dites « dioxines de Seveso ») sont classées dans le groupe 1
« cancérogenes certains pour 'homme » du CIRC. Plusieurs études épidémiologiques ont
analysé le lien entre une exposition a ces dioxines et le développement de certains cancers,
et concluent a « une augmentation du risque de cancer, tous types confondus chez ’lhomme »
(/bid.). Toutefois, le CLB précise que ces études « présentent des méthodologies imparfaites
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et demandent a étre confirmées [et indique que] ces augmentations de risques de pathologies
cancéreuses chez les riverains d’incinérateurs ne peuvent donc pas étre attribuées, de facon
certaine, aux seules émissions de dioxines et aux incinérateurs de déchets » (/bid.).

L'UIOM, en activité depuis 1995 (Syndicat National du traitement et de la Valorisation des
Déchets Urbains et assimilés — SVDU, s.d), est donc ici la potentielle source d’expositions
investiguée. Si le cadastre et la surface batie sont datées des années 2018 et 2019, soit une
guinzaine d’années apres que les faits présentés ici se soient déroulés, ces derniéres n’ont pas
connu d’évolution majeure. L'UIOM est ainsi implantée au coeur d’'une zone industrielle et
commerciale, non loin des habitations (Figure 9).
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Apres un premier avis négatif de la part de la Direction Régionale de I'Industrie de la Recherche
et de I'Environnement (Drire) pour la réalisation d’une enquéte épidémiologique, « la
Direction Départementale des Affaires Sanitaires et Sociales (Ddass) sollicite I'appui de la
Cellule Interrégionale d’Epidémiologie (Cire) qui demande des compléments d’informations
afin de pouvoir décider de la poursuite éventuelle de I'investigation » (Ddass, Cire Sud-Est,
2004, p. 1). L'étude réalisée procéde a une description rapide des cas rapportés ainsi qu’a une
« investigation sommaire de I'environnement » (/bid., p. 3). Concernant I'Evaluation des
Risques Sanitaires (ERS), le rapport précise que « la zone de retombée maximum a 250 métres
au sud des cheminées [et que les] études et contrbles réguliers sur le site concluent a des
niveaux de dépots faibles en termes d’impact sanitaire » (/bid., p. 4). Elle conclut que « les
types de cancer incriminés ne sont pas connus comme étant liés a des émissions de 'UIOM,
hormis le cancer de la vessie. [De plus], le lieu de résidence ne peut, de facon isolée, [...] étre
considéré comme un facteur de risque cancérigéne [notamment car] I'adresse de ce lieu au
moment du diagnostic n’est pas forcément la méme que celle ol les personnes ont vécu au
cours de la phase de cancérogénése, et d’autre part [parce que], les personnes peuvent avoir
été exposées par d’autres sources, notamment professionnelle, au cours de cette phase »
(Ibid., p. 5). Il faut souligner ici un élément intéressant. La prise en compte de I'adresse de
résidence au moment du diagnostic de la maladie constitue un véritable frein ne permettant
pas d’associer de maniere slire, le cancer de la vessie diagnostiqué et une exposition aux
cancérogenes potentiellement rejetés par cette UIOM. Si cette réflexion semble pertinente,
elle renforce les remarques formulées au sujet des modalités de mise en ceuvre de la
surveillance épidémiologique des cancers a partir des registres, qui eux, ne retiennent que
I'adresse de résidence au moment du diagnostic, pour des questions de co(ts évidentes.

L'exemple de Vedene illustre bien le concept de « débordement industriel », développé
par Michel Letté (2011). Il explique que ce terme fait référence a « des situations des plus
diverses mais qui ont toutes pour corollaires I'idée d’une emprise de I'industrie sur la société
[et pour ce dernier, il s’agit de] pointer plus particulierement I'expansion territoriale de
I'industrie, son accaparement des ressources naturelles, les dégradations qu’elle inflige aux
milieux naturels, mais aussi pour signaler ce qui devient inacceptable pour des populations
alentour quand il s’agit de dénoncer les effets d’une activité industrielle donnée sur le milieu
et la santé publique » (Letté, 2011, p. 46). Cette premiére étude illustre les deux principales
limites inhérentes a ce type d’investigation : d’une part le petit nombre de cas observés,
d’autre part le fait que « la plupart des investigations spatio-temporelles de clusters considere
une géographie statistique, dans laquelle les individus sont supposés étre sessiles. Les
exemples présentés utilisent les coordonnées géographiques de I'adresse de résidence au
moment du diagnostic, du déces, et de la naissance, ainsi que I'hopital dans lequel le/la
patient.e a été admis pour enregistrer la localisation des évenements de santé, méme si la
plupart des chercheurs reconnaissent que la mobilité résidentielle devrait étre prise en
compte, en particulier dans le cas des pathologies avec un long temps de latence, comme pour
les cancers » (Jacquez et al., 2005).
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forme » (Guye et al., 2010, p. 9). A la différence de 'UIOM de Vedeéne, il est précisé qu’il ne
s’agit pas « d’établir ou d’identifier un lien entre les éventuelles particularités sanitaires
observées et un facteur explicatif quel gu’il soit [mais qu’] il s’agit de mener une étude
descriptive a partir des données de mortalité par cancer et d’indicateurs s’approchant au
mieux de I'incidence des cancers [...] » (/bid.).

Nous nous intéressons ici au contexte d’'implantation du site nucléaire du Tricastin dans les

trois communes d’implantation de ses activités (Bolléne, Pierrelatte et Saint-Paul-Trois-
Chateaux) (Figure 11).
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attesté. Aujourd’hui, les études épidémiologiques reconnaissent le caractére cancérogene des
expositions a la radioactivité. Les rayonnements ionisants ont été classés dans la catégorie 1,
a savoir « cancérogéne certain pour I’hnomme » par le CIRC en 2009, et ont donné lieu a la
réalisation d’'une monographie spécifique?®. Cancers de la glande thyroide, des os et leucémies
sont, par exemple, des cancers pour lesquels des associations ont pu étre retrouvées en
fonction du type de rayonnement impliqué.

L’étude conclut, sur le plan de la mortalité par cancer, que les indicateurs du territoire
d’étude ne sont pas significativement différents de ceux de la population de référence.
Toutefois, les auteurs précisent que « le cancer du pancréas chez la femme [est] la seule
localisation cancéreuse ol I'ensemble des indicateurs collectés et analysés confirment une
situation défavorable pour I'incidence [...] (op. cit., Guye, p. 51). lls précisent également que
« cette étude n’a pas pour objectif d’établir ou d’identifier un lien entre les éventuelles
particularités sanitaires observées et un facteur explicatif, quel qu’il soit. Elle ne peut pas
permettre d’évaluer I'éventuel impact sanitaire des installations industrielles du site. Elle peut
cependant permettre d’évoquer et de discuter certaines hypotheses » (/bid.). Les auteurs de
I’étude concluent que « sur les éléments recueillis, aucun constat [...] ne permet d’évoquer
I’hypothése d’un facteur de risque environnemental spécifique au territoire » (/bid., p. 53).
L'avis qu’ils formulent donc a l'issue de ce travail est le suivant : « il apparait au comité de
pilotage, qu’il n’est pas nécessaire d’envisager une suite a cette étude sur ce territoire » (/bid.).

Une fois encore, cette étude souléve un biais majeur, que ce travail ambitionne de
saisir : « [...] une des limites de ce type d’étude géographique [est qu’elle] ne prend pas en
compte la mobilité des personnes, alors qu’en matiére de cancer la période entre I'exposition
a un facteur de risque et le déclenchement de la pathologie peut porter sur plusieurs
décennies. Ainsi, des personnes résidant sur le territoire une partie de leur vie ont pu avoir un
cancer diagnostiqué apres avoir quitté le territoire du Tricastin et ne seront pas prises en
compte dans I'étude. A Iinverse, des personnes ayant vécu essentiellement sur d’autres
communes ont pu avoir un cancer révélé pendant leur période de résidence sur le territoire
d’étude » (/bid., p. 49).

Le dispositif de surveillance épidémiologique des cancers, tel qu’il est actuellement
envisagé en France permet de disposer de connaissances sur l'incidence des cancers en
général et des LNH en particulier, aux niveaux national, régional et départemental. Deux
limites majeures, contribuant a invisibiliser certains phénomenes, peuvent étre mentionnées
ici. La premiére concerne le choix de considérer I'adresse de résidence au moment du
diagnostic comme lieu auquel est associée la maladie. Si les lacunes qu’impliquent une
couverture partielle du territoire doivent étre corrigées grace au croisement des données
collectées dans les registres avec d’autres sources (ALD, PMSI), il est possible de souligner que

26 La Monographie du CIRC sur les radiations (CIRC, 2012) peut étre consultée via le lien suivant
http://publications.iarc.fr/121
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ces estimations ne tiennent pas compte des trajectoires spatiales des patient.es au cours de
leur vie. En effet, alors que I'objectif principal de la surveillance épidémiologique consiste a
guider la mise en place de mesures de santé publique de maniére générale, et de prévention
particulierement, il est légitime de s’interroger sur la pertinence de mettre en place ces
mesures dans des contextes qui ne sont en réalité que les contextes d’expression de la maladie
(ce qui autorise a parler de géographie du diagnostic) et non pas les contextes dans lesquels
ont eu lieu les potentielles expositions successives ayant pu contribuer au développement de
la maladie.

La seconde limite concerne les niveaux géographiques auxquels sont calculés ces
indicateurs. En effet, 'hétérogénéité spatiale de 'incidence des cancers de maniére générale,
des LNH en particulier, est mise en évidence au niveau des régions et des départements
francais. Cela nous invite alors a questionner les raisons qui peuvent expliquer ces variations
géographiques. Caractéristiques des populations (age, sexe, niveau socio-économique, etc.)
mais aussi et surtout caractéristiques des territoires dans lesquels elles s’inscrivent. La
présence/absence de facteurs de risques associés au développement des cancers ou encore
I’évolution de leur inscription dans le temps et dans I'espace doivent notamment étre prises
en compte. De la méme maniére, il est également légitime de penser que si de telles variations
existent entre les régions d’un pays et entre les départements de ces régions, le méme constat
peut potentiellement étre effectué a un niveau infra-départemental ; entre les cantons ou les
communes d’'un méme département. Si, la encore, des limites méthodologiques compliquent
I’exercice notamment en raison d’'une absence de significativité des résultats obtenus, il
convient toutefois de rappeler que certaines réalités, observables a un niveau plus fin que
ceux qui sont actuellement privilégiés, sont de fait, masquées. Or, c’est précisément a ces
niveaux locaux que les mesures de prévention en lien avec des expositions a des facteurs de
risques spécifiques peuvent et doivent étre mises en place pour étre efficientes.

Notre recherche défend ainsi I'idée qu’il serait intéressant de tenir compte de
I'inscription spatiale — complexe — des patient.es au cours de leur vie et dans le méme temps,
de s’intéresser a la géographie des facteurs de risques associés au développement des cancers
—ici des LNH — a un niveau fin d’analyse. Si I'enjeu est de taille et complexe a systématiser, il
est intéressant de constater la richesse et |a diversité des circonstances réelles dans lesquelles
les patient.es s’inscrivent ; des circonstances potentiellement porteuses de risques.
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Chapitre 2

Approches géographiques des risques d’exposition cancérogene en
basse vallée du Rhdne. Positionnement d’une recherche « a
I'interface »
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production des connaissances. Hunsmann et Lysaniuk (2019) rappellent, a ce titre, I'existence
de « hiérarchies disciplinaires et thématiques » (p. 89), que les choix opérés en termes
d’attribution de financements dans le cadre des Appels a Projet de Recherche (APR) révelent
de maniére assez singuliére.

Notre travail vise a montrer comment les approches géographiques peuvent et doivent
étre mobilisées dans I'étude des risques d’expositions cancérogénes. Elles peuvent
effectivement participer activement — et en amont — a la production de connaissances
inédites, aux cotés des démarches conduites en épidémiologie. In fine, elles contribueraient
a guider la mise en place de mesures et de politiques au service de la lutte contre le cancer.
Un tel positionnement scientifique est rendu possible notamment par l'existence de
dispositifs originaux et inédits, comme celui dans lequel cette recherche exploratoire s’inscrit.
Elle bénéficie tout autant qu’elle participe a nourrir les travaux du Groupement d’Intérét
Scientifique sur les Cancers d’Origine Professionnelle dans le département du Vaucluse
(GISCOP84). Elle partage ainsi pleinement les positions défendues par ce dispositif et entend
guestionner aussi bien 'objet en tant que tel — les réalités des expositions cancérogenes en
lien avec les LNH — que la maniere dont les connaissances « officielles » sont produites. Ce
faisant, elle entend également souligner et décrire de possibles mécanismes de production
d’ignorance.

Avant de présenter la démarche mise en place dans le cadre de cette recherche et le
contexte dans lequel elle s’inscrit, il est nécessaire de proposer un rapide apercu de la
structuration de I’épidémiologie et de mettre en évidence la maniere dont celle-ci est devenue
la discipline de référence en santé publique.

= |ntéréts et limites des études épidémiologiques

Etablir une association entre une cause et la survenue d’un événement de santé

Force est de constater que si la santé publique « est une discipline sans frontiere, elle
réserve néanmoins une place centrale et fondatrice a I'épidémiologie » (op. cit., Morelle et
Tabuteau, p. 29). L'épidémiologie est définie par Bergeron et Boudia dans le Dictionnaire
Critique de I’Expertise (2015) comme « I'étude des facteurs qui influent sur la santé des
populations, s"appuyant sur la détermination et I'analyse de la répartition, de la fréquence et
de la gravité d’'une maladie parmi les groupes d’individus » (p. 119). La Revue d’histoire des
sciences consacre en 2011, un numéro spécial a « L’histoire de I'épidémiologie des facteurs de
risque »%’. Dans son article intitulé « Contribution a I'histoire de I’épidémiologie des facteurs
de risque », Giroux (2011) explique qu’un « certain consensus tend a se dégager pour
souligner I'émergence d’'un « nouveau style d’épidémiologie », diversement caractérisé

27 \oir le numéro paru en 2011 sur I'Histoire de I'épidémiologie des facteurs de risque. Revue d’histoire des sciences. [en
ligne], Vol. 64, n°2, 220 p. Disponible sur : https://www.cairn.info/revue-d-histoire-des-sciences-2011-2.htm
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comme « épidémiologie moderne », « épidémiologie des maladies chroniques »,
« épidémiologie du risque » ou encore « épidémiologie des facteurs de risques » » (p. 219).
Elle précise a ce propos que « pour caractériser ces changements de I'épidémiologie, on a
souvent insisté sur un renouvellement de ses objets (extension aux maladies chroniques) et
de ses méthodes [...]. D’une étude principalement descriptive des épidémies de maladies
infectieuses et transmissibles, I'épidémiologie serait devenue le lieu privilégié de I'analyse
statistique des étiologies complexes de tout type de pathologie » (/bid., p. 220). Bergeron et
Boudia (2015) précisent ainsi que « si ses approches sont variées, allant de I'intervention sur
le terrain a la modélisation mathématique sophistiquée, toutes mobilisent les statistiques
comme outil central » (op. cit., Bergeron et Boudia, p. 119). Si plusieurs limites sont souvent
mises en évidence quant aux travaux conduits en épidémiologie, il faut rappeler que « la
contribution de I'épidémiologie a la compréhension du lien entre la santé et I'environnement
est majeure. Elle a permis par exemple d’établir la cancérogénicité du benzene et celle du
formaldéhyde, les dangers cardiaques et pulmonaires de la pollution atmosphérique urbaine,
la toxicité du cadmium sur les reins ou les effets du dibromchloroprépane sur la fertilité des
travailleurs exposés » (op. cit., Dab, p. 36).

De I'acquisition du statut de discipline a I'intérét pour les maladies chroniques

Si a partir du XIX®™e siécle, « 'essor de I’épidémiologie, comme discipline scientifique et
comme idiome privilégié de la construction des problémes publics peut étre considéré comme
s’inscrivant dans le mouvement qui voit le déploiement d’une culture de précision et de la
standardisation a travers des savoirs (les statistiques, la mécanique) et des instruments
(microscope, thermomeétre) par lesquels s’objectivent et sont surveillés les états biologiques
et pathologiques » (op. cit., Bergeron et Boudia, p. 119), « [...] les changements survenus au
milieu du XX®Me siécle, [sont] souvent considérés comme une étape essentielle de son
histoire : c’est & ce moment-la qu’elle aurait acquis, en particulier aux Etats-Unis et en Grande
Bretagne, un statut de discipline scientifique » (op. cit., Giroux, p. 219). Giroux explique ainsi
gue « [...] selon la périodisation proposée par Alfredo Morabia, il [faut] distinguer une phase
appelée “épidémiologie classique” (1945-1980) [..] de “I'épidémiologie moderne” qui
correspondrait plus précisément aux années quatre-vingt et suivantes »%8, « L’intérét porté
aux maladies chroniques multifactorielles (cancers et maladies cardio-vasculaires)
accompagnait la transition épidémiologique dans les pays les plus développés, dont les effets
se firent ressentir dés le début du XX®™e siécle « (/bid., p. 221). En France, « les travaux du
docteur Schwartz, aujourd’hui considéré comme le pére de la biostatistique francaise et qui
introduisit en France, les méthodes de I'épidémiologie moderne » (Alberti, 2020, p. 14)
peuvent étre cités.

« La mise en évidence de risques potentiels et de liens entre un ou des agents et la survenue
d’un cancer souléve des difficultés méthodologiques » (Anses, 2018, p. 1), dans la sphére
professionnelle d’abord, mais aussi et surtout dans I’environnement. En cause : la dilution des

28 \oir: Alfredo Morabia (ed.), A history of epidemiologic methods and concepts (Basel: Birhduser, 2014), pp. 117-124.
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pollutions d’origine industrielle et les effets a bas bruit. La difficulté est alors celle « d’évaluer
les expositions et de comprendre par exemple les liens entre la multiplicité des agents
présents dans I'environnement et le risque de cancer [...]. De plus, estimer les expositions
combinées (et leurs potentiels effets de synergie) a plusieurs produits chimiques et les risques
associés constitue un défi scientifique » (/bid.). L’Anses revient sur trois autres raisons qui
rendent complexe cette quéte : « 1- le temps de latence c’est-a-dire le temps écoulé entre
une exposition et le diagnostic d’un cancer peut-étre plus long : d’une dizaine d’année le plus
souvent » (/bid.). En effet, « [...] chez les survivants d’Hiroshima et de Nagasaki, les leucémies
et les cancers sont apparus 5 a 15 ans apres I'explosion de la bombe » (Tubiana, 2003, p. 66).
Cela implique pour le/la patient.e de se souvenir et de pouvoir caractériser des expositions,
parfois plus anciennes encore, voire trés anciennes remontant a la petite enfance. En effet, il
est prouvé aujourd’hui que certaines expositions environnementales peuvent se produire dés
la phase de développement feetal ; 2- il existe une multiplicité d’agents dont la cancérogénicité
devrait étre évaluée. 3- « La troisiéme raison invoquée concerne la variabilité de la réponse a
un agent agresseur. En effet, celle-ci peut dépendre des caractéristiques de certains génes »
(op. cit., Anses, p. 9).

Cet élargissement progressif a tous les phénomeénes de santé n’est pas sans poser de
guestion eu égard aux méthodes et outils utilisés pour décrire, comprendre et expliquer une
maladie. Maladies infectieuses et maladies chroniques ne peuvent pourtant étre considérées
de la méme maniére, en ce sens qu’elles ne relévent tout simplement pas des mémes
mécanismes de développement. Aussi, elles n‘impliquent pas les dimensions temporelles et
spatiales de la méme maniére. L'exemple des cancers l'illustre particulierement bien puisqu’il
est aujourd’hui impossible de prendre en compte de maniére simultanée, le temps de latence
important et la multifactorialité qui caractérisent singulierement les pathologies cancéreuses.
De plus, « 'homme vit dans un environnement contaminé par une de multiples substances
[et] I'étude de chacun des polluants pris un a un comme celles des différents milieux pris
isolément, ne permet pas de prendre en compte cette complexité » (op. cit., Dab, p. 39).

* Les apports de la toxicologie

« En complément des études épidémiologiques [..], les études toxicologiques
développent une approche plus expérimentale en essayant de comprendre l'interaction entre
un agent contaminant et une cellule [...] (op. cit., Anses, p. 9). Science des poisons, elle est
définie aujourd’hui comme «|'étude des substances toxiques et, plus précisément,
I'identification et I’évaluation quantitative des conséquences néfastes liées a I'exposition a
des agents physiques, chimiques ou de toute autre nature» (Silbergeld, 2004).
Historiqguement, « la toxicologie s’est affirmée au cours des siecles comme le domaine de la
connaissance des substances causant des empoisonnements. [..] L'usage croissant des
produits chimiques synthétiques dans I’environnement professionnel ou I'alimentation, ainsi
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gue les réglementations enjoignant de les tester, ont grandement élargi son domaine
[d’application] au cours du XX®™¢ siécle » (Demortain, 2015, p. 299).

Les études de toxicité sont donc théoriquement réalisées en amont de la mise sur le marché
d’une nouvelle substance chimique. Dans les faits, le constat est plutét celui « d’'une tres
grande méconnaissance de la toxicité des substances chimiques présentes dans I'activité de
travail » (op. cit., Thébaud-Mony, 2008, p. 240). A ce sujet, Jouzel et Lascoumes (2011)
expliquent « qu’au cours du XX®™¢ siécle, les industriels de la chimie ont en effet mis sur le
marché un peu plus de 100 000 substances de synthése, qui circulent aujourd’hui dans des
guantités tres variables, et dont I'immense majorité n’a jamais fait l'objet d’essais
toxicologiques. [lls précisent en effet que] dans I'ensemble des 100 000 substances en
circulation, on considere que seules 3% ont été sérieusement évaluées, que pour 11% les
données sont incompletes, pour 65% elles sont minimales et absentes pour 21%. Comment,
des lors, étre certain que parmi cette pyramide de molécules aucune ne risquait
d’endommager gravement la santé de 'homme ou son environnement, méme en cas
d’expositions chroniques a de trés faibles doses ? » (p. 192).

Cette méconnaissance concerne la substance en tant que telle, mais également la toxicité des
cocktails de substances et pollutions générées par les processus de production. Si nous avons
déja évoqué la problématique de I'évaluation des faibles doses et des effets a bas bruit par
I’épidémiologie, la toxicité est évaluée essentiellement en considérant les effets aigués des
substances analysées. La toxicité chronique reste quant a elle sous-étudiée, notamment en
raison des difficultés techniques que pose son évaluation et des colts que cela implique. Dab
(2012) précise ainsi que I'« [...] on teste la cancérogénicité d’une substance en utilisant des
especes de rongeurs qui sont exposées durant leur vie entiére (environ 2 ans). Ce type d’étude
colte souvent plus d’un million d’euros » (op. cit., Dab, p. 34). Sans revenir sur les tenants et
les aboutissants de la procédure d’homologation d’une substance, il convient toutefois de
préciser que ce sont les entreprises a l'origine de la demande qui sont en charge de la
réalisation de ces études de toxicité. C'est ce que précise I’Agence Européenne des Produits
Chimiques (ECHA) (s.d), dans le cadre du réglement REACH?? : « il incombe aux entreprises de
recueillir des informations sur les propriétés et les utilisations des substances qu'elles
fabriquent ou importent [...]. Elles doivent également évaluer les dangers et les risques
potentiels liés a la substance ». L'ECHA se charge pour sa part de coordonner la procédure
d’évaluation et d’autorisation de mise sur le marché. Jouzel et Lascoumes (2011) expliquent
ainsi que « REACH témoigne [...] d’'une forme de coordination spécifique dans la mesure ou
I’essentiel de la responsabilité dans la production d’informations sur les risques et le choix des
mesures pour les gérer est volontairement placé du coté des acteurs industriels. Les instances
communautaires n'interviennent qu’en deuxieme ligne » (op. cit., Jouzel et Lascoumes,
p. 188), avant d’ajouter que : « on retrouve la, le type de régulation mobilisé par I’'Union

29 REACH : Registration, Evaluation and Authorization of Chemicals (Enregistrement, Evaluation et autorisation des produits
chimiques).
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Européenne lorsqu’elle est confrontée a des acteurs puissants sans recevoir un soutien
affirmé des Etats » (/bid.).

L’évaluation toxicologique « [...] permet assez facilement de conclure a une relation causale
et elle fournit de nombreuses connaissances » (op. cit., Dab, p. 35). Toutefois, ces résultats
sont peu, voire pas pris en compte dans I'étude des liens santé-environnement. Deux limites
principales sont en effet souvent évoquées. La premiére renvoie a « la difficulté de reproduire
en laboratoire les conditions d’exposition identiques a celles rencontrées chez ’homme. [La
seconde concerne] I'extrapolation des résultats d’un systéme exploratoire en laboratoire a ce
qui se passe réellement dans I'espéce humaine » (lbid.). Pourtant, il est possible de
s’interroger sur I'extrapolation des résultats observés sur des populations de souris a la
population humaine. Une substance toxique pour la souris peut-elle ne pas I'étre pour
I'homme ? L'exemple de la dioxine de Seveso permet d’illustrer ce questionnement. En effet,
« la fameuse dioxine de Seveso, un des plus puissants cancérogénes connus chez I'animal, a
demandé 20 ans de travaux épidémiologiques pour que sa cancérogénicité soit démontrée
chez 'lhomme » (Ibid., p. 39). Autrement dit, dans ce cas en particulier, la toxicologie a eu 20
ans d’avance sur I'épidémiologie. Si les résultats des études de toxicité avaient été considérés,
conduisant ainsi a son interdiction ou a défaut a un encadrement plus stricte concernant son
usage, les conséquences sur la santé humaine auraient pu étre limitées. Ce qui se joue ici c’est
le privilege accordé a une logique économique et commerciale, en dépit de I'application du
principe de précaution. D’abord apparu en droit allemand, « au cours de I'élaboration de la
législation sur la pollution atmosphérique dans les années 1970 [...] la France a ancré le
principe de précaution dans la Constitution en 2005 » (Bourguignon, 2015, p. 4 et 6). Le
rapport de Bourguignon explique ainsi qu’il existe différentes conceptions du principe de
précaution, qui ont « pour commun dénominateur d’éviter de causer des dommages dans un
contexte d’incertitude scientifique » (Ibid., p. 7). Il précise ainsi les différentes conceptions du
principe en expliquant « qu’une maniére d’appréhender le principe de précaution peut se
fonder sur une classification des situations d’incertitude selon les sources d’incertitude
(complexité, ambiguité et ignorance)» (/bid.). Il ajoute aussi que I'autre maniere
d’appréhender ce principe « peut se baser sur un découpage en trois conceptions
schématiques selon le degré d’incertitude, le degré d’obligation, et le degré de rigidité »
(1bid.).

La production de connaissances sur les risques d’exposition cancérogénes se heurte
finalement a plusieurs difficultés ayant essentiellement trait aux méthodes et outils mobilisés
et demeure imparfaite sur plusieurs aspects. Les sciences humaines et sociales peuvent
justement enrichir les connaissances sur ces manques.
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= Repenser la place des Sciences Humaines et Sociales

Dans son rapport, la Commission Santé-Environnement de 'OMS considérait qu’il était
« grandement nécessaire que les sciences humaines et sociales s’investissent pleinement dans
la recherche sur la santé, le développement et I’environnement » (OMS, 1992). C'est
également ce que recommandait un rapport de Carricaburu (2005) : « [de nos jours], on n’a
jamais autant évoqué les liens entre santé et environnement, liens que les sciences humaines
et sociales peuvent contribuer a éclairer tant du point de vue de la connaissance des
mécanismes a l'ceuvre que de la compréhension des logiques qui animent les acteurs
institutionnels, associatifs ou privés, aussi bien dans leur expression collective
gu’individuelle » (p. 1 et 4). Kivits et Alla (2012) précisent aussi que « l'approche
épidémiologique tend a s’allier a d’autres disciplines pour proposer des concepts plus globaux
pour étudier I'état de santé des populations ». Toutefois, le Groupe Alliance Athena (2013)
précise : « des lors que les SHS s’intéressent au domaine de la santé, leurs problématiques et
leurs méthodologies rencontrent d’emblée celles des chercheurs d’autres disciplines
scientifiques [...]. Il s’agit ainsi de dépasser résolument les réticences parfois exprimées
concernant le risque d’instrumentalisation ou de réduction des SHS a un corpus
méthodologique, voire a un savoir-faire qualitatif associé a certaines sollicitations externes de
collaboration, et de postuler au contraire que celles-ci peuvent fournir I’expérience d’'une
reproblématisation partagée » (p. 39-40). C’'est de cette reproblématisation partagée dont il
est question ici.

Il s’agit, dans ce chapitre d’expliciter le positionnement — scientifique et institutionnel — de
notre recherche en géographie. Il sera question de revenir sur les objectifs et hypothéses
formulés avant de préciser la méthodologie mise en place. Cette recherche se positionne
véritablement a l'interface des sciences de la santé et des sciences humaines et sociales,
notamment de la géographie et son inscription scientifique et institutionnelle le garanti. |l sera
guestion dans un second temps de présenter ce dispositif et de montrer en quoi il fournit un
cadre pertinent a la réalisation de ce travail de théese. Les questions de recherche posées et la
méthodologie mise en place au GISCOP84 s’inscrivent dans une démarche d’essaimage de
méthodologies, a partir d’'un premier dispositif similaire mis en place dans le département de
la Seine-Saint-Denis dans les années 2000, sur lequel nous reviendrons dans une derniéere
partie.

Les connaissances disponibles et mobilisées dans le cadre de la surveillance
épidémiologique des cancers en France présentent certaines faiblesses. Ces dernieres
résultent essentiellement d’une inadéquation entre les caractéristiques des pathologies
cancéreuses — temps de latence important et caractére multifactoriel (Cf. infra Introduction
générale) — et les approches (épidémiologiques) et méthodologies (basées sur les statistiques)
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mobilisées pour les appréhender. Si leurs apports sont indéniables dans la compréhension de
I’étiologie des cancers, elles restent insuffisantes pour les saisir dans leur complexité. Il s’agit
alors de tenter de mettre en évidence, a partir de I'étude des risques d’expositions
cancérogenes associées au développement des LNH de I'adulte en basse vallée du Rhoéne, la
nécessité qu’il y a a appréhender les pathologies cancéreuses dans le cadre d’approches
croisées, s’inscrivant a I'interface de différentes disciplines. Parmi ces derniéres, les approches
géographiques, peu mobilisées, présentent un intérét certain et semblent pouvoir se
positionner aux cOtés des approches actuellement dominantes pour pallier en partie le
caractere partiel des connaissances actuellement produites sur ces maladies. Il sera donc
guestion, dans cette premiere partie, de rappeler les caractéristiques des approches
géographiques dans le domaine de la santé et I'importance de prendre en compte, de manieére
associée, les dimensions spatiales et temporelles d’un tel événement de santé. Le cadre
théorique de notre travail sera également précisé avant de présenter les objectifs et
hypothéses formulés et les méthodes mises en ceuvre.

La thématique des risques d’exposition cancérogene est aujourd’hui largement
explorée, d’un coté en épidémiologie et en toxicologie pour ce qui est des sciences de la santé,
et de l'autre principalement par la sociologie en sciences humaines et sociales. Les approches
géographiques ont, pour leur part, connu plus de difficultés pour se positionner dans ce champ
de recherche. Pourtant, la nécessité de prendre en considération les dimensions spatiales — et
territoriales — et temporelles des phénomeénes, de maniéere générale, de santé en particulier,
est depuis les années 1980 (dans le monde anglo-saxon d’abord, puis en France a partir des
années 1990) particulierement affirmée.

= |’ombre portée de I'épidémiologie

Ménard (2002) explique que « malgré les débuts d’une interdisciplinarité censée saisir
la santé dans toute sa globalité, la connaissance géographique semble avoir rencontré plus de
difficultés que les autres sciences sociales a se faire admettre dans les études de santé, qu’elle
examinait pourtant depuis longtemps » (p. 266). A ce propos, elle précise que « depuis
longtemps, la géographie aborde les maladies et leurs éléments de causalité, pour étudier
I'organisation de I'espace et les inégalités socio-spatiales. Mais les sciences biomédicales
restaient sceptiques quant a son apport, tout en revendiquant son aide pour mieux localiser
des facteurs impliqués dans I'apparition de cas cliniques au sein de populations définies »
(1bid., p. 264).
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Les travaux de John Snow, souvent cités, illustrent bien ces propos®°. En 1854, le quartier
de Soho a Londres enregistre en 10 jours plus de 600 déces dus au choléra. La démarche du
docteur Snow est particulierement intéressante, en ce sens qu’il s’intéresse a la répartition
dans I'espace des déces liés a cette pathologie. Comme le relate Tulchinsky (2018), « il a été
frappé de constater que les cas vivaient a proximité ou utilisaient la pompe de Broad Street
pour I'eau potable. Il a aussi déterminé que les travailleurs des brasseries et les habitants
pauvres résidant du secteur étaient tous deux reliés a des puits locaux, et avaient été épargnés
par I'épidémie. Snow conclut que I'accés a une eau non contaminée prévenait d’'une infection
par choléra, pendant que les utilisateurs de la pompe de Broad Street étaient infectés.
persuada les autorités, douteuses, de retirer I'acces a la pompe de Broad Street et I'épidémie,
déja en baisse, disparue en quelques jours » (p. 81). Bien que le choléra soit une maladie
infectieuse, a la différence des cancers, la démarche du docteur Snow est intéressante a
mobiliser ici. Deux aspects en particulier peuvent étre soulignés. Le premier concerne le
contexte dans lequel le docteur Snow mene ses investigations. En effet, Tulchinsky précise
qu’a cette période, c’est la Théorie des Miasmes3! qui était privilégiée pour expliquer le
développement du choléra. Snow est alors un des premiers a la réfuter, se heurtant ainsi a
certaines réticences de la part des autorités. Dans le cas des cancers, les études actuelles
portant sur |'étiologie de ces pathologies tendent a attribuer aux comportements individuels
la part de responsabilité la plus importante en comparaison d’autres facteurs tels que ceux
liés aux expositions pathogenes dans le cadre du travail ou dans le milieu de vie). Si ces
derniers ne sont pas ignorés aujourd’hui, il restent largement sous-documentés et donc sous-
estimés.

Le deuxieme aspect concerne le fait qu’il va mobiliser les concepts d’espace et de
distance et va, par localisation des déces liés au choléra, identifier I'élément a I'origine de
I’épidémie, a savoir la contamination de la pompe de Broad Street par la bactérie Vibrio
cholerae (Figure 13).

30 Vingt ans plus tot, une premiére démarche similaire était mise en ceuvre en Normandie, par le Docteur Hellis, qui s’est
intéressé aux cas cholériques diagnostiqués dans I'ancienne région Haute-Normandie en 1832. Eliot, Daude et Bonnet (2012)
rappellent ainsi que si « la carte produite par le docteur Hellis ne le conduit pas a mettre en évidence |'origine hybride de la
maladie comme le fera, vingt années plus tard, le docteur Snow (1855) en étudiant le choléra a Londres [...] le texte fourni
par Hellis et les indices qu’il dévoile pour expliquer la maladie sont pertinents ».

31 Berche (2018) rappelle que « dans son Traité Des Airs, des eaux et des lieux, [Hippocrate] attribue la contagion a I'air vicié
et nauséabond, aux miasmes qui émanent des marais, au climat malsain » (p. 48).
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centre, la périphérie, I'échelle, la carte, le réseau, le local et le global ont été utilisés comme
des concepts opératoires, des métaphores heuristiques pour apporter un surplus
d’intelligibilité a des phénomeénes complexes et multidimensionnels. » (Jacob, 2014).

Ménard (2002) précise toutefois que « dans les années 1990 [...], la géographie demeurait une
science de l'inventaire et les experts de santé considéraient encore que les décisions de santé
publique pouvaient s’établir sans aucune géographie des lieux » (op. cit., Ménard., p. 266).
Pourtant, les questions qu’elle pose et auxquelles elle peut répondre apparaissent
pertinentes, particulierement dans la compréhension des risques d’exposition a des
substances cancérogenes. Comme le précise Besancenot (2007), « [...] La géographie se doit
en priorité de contribuer a répondre a trois questions : Pourquoi ici et pas la ? Pourquoi ici
différemment d’ailleurs ? Ou se situe la limite d’influence de tel ou tel facteurs? A la
différence de la santé publique, de I'épidémiologie ou de la toxicologie, elle a moins pour
objectif d’énoncer des lois de portée universelle que de décrire les variations observées dans
I’'ampleur d’un phénoméne de santé, puis de tenter d’expliquer ces variations » (p. 62).

Ainsi, si les épidémiologistes tiennent compte de la dimension temporelle par la prise
en compte de I'exposition a différents ages de la vie, les relations entre 'homme et les lieux
d’exposition sont peu explorées. En effet, « I'épidémiologie et ses outils biostatistiques
considéerent I'espace comme une variable parmi de nombreuses autres utiles a I’éclairage d’un
probléme détecté » (op. cit., Ménard, p. 267) quand la géographie de la santé « reconnait
I'importance du contexte, du milieu et de I’échelle spatiale, qui va de la dimension locale a la
dimension mondiale, au moment de mesurer les paramétres liés a la santé. Les dangers qui
guettent la santé et les soins sont complexes et une approche intégrée et pluridisciplinaire
s'impose pour que la recherche mette au jour des preuves pertinentes et de grande qualité
afin de guider les politiques en matiere de santé » (Dummer, 2008, p. 4). Si les géographes,
guant a eux, cherchent a identifier des territoires a risques, les études réalisées se sont
concentrées sur le lieu de résidence (souvent le dernier au moment du diagnostic de la
maladie) sans tenir compte de la complexité des trajectoires résidentielles et des parcours
professionnelles. Or, pour ce qui est des expositions environnementales particulierement,
celles-ci concernent en réalité tout individu dés lors qu’il habite, travaille, ou se trouve dans
un espace « a risques » autrement dit un lieu générateur ou soumis a des expositions
pathogénes, en partie générées par I'(agro)industrie (d’autres expositions peuvent
effectivement étre le fait de la présence d’un cancérogéne a I'état naturel tel que les
expositions au radon par exemple). Ces populations sont bien souvent exposées de maniére
chronique a une multiplicité d’agents, rendant encore plus complexe I'établissement d’un lien
causal entre leur maladie et une exposition environnementale. Convoquer les approches
géographiques pour appréhender les réalités des risques d’exposition cancérogenes en lien
avec le développement des LNH suppose donc un positionnement a I'interface des sciences
de la santé et des sciences humaines et sociales. Il s’agit de montrer quels peuvent étre les
intéréts a mobiliser ce type de démarche dans la compréhension d’un objet d’étude, par
essence complexe, lui-méme a I'articulation de la géographie des risques et de la géographie
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de la santé. Certains acteurs de la lutte contre le cancer sont aujourd’hui convaincus de I'utilité
de mobiliser les approches géographiques dans la compréhension du cancer et de ses causes.
C'est notamment le cas de la Ligue contre le cancer (s.d) qui relate le témoignage d’André
Cicolella, conseiller scientifique a I'INERIS (Institut national de I’'Environnement industriel et
des risques) et Président du réseau Environnement et Santé : « la dimension géographique est
un levier indispensable dans la lutte contre les maladies chroniques. Aujourd’hui, nous savons
gue la croissance de ces maladies ne peut s’expliquer par les seuls facteurs de risque type
tabac et alcool. L'environnement au sens global est en cause (alimentation, mode de vie,
pollution, etc.). La géographie de la santé est a ce titre incontournable. Elle permet d’identifier
les territoires les plus touchés et de croiser ces données avec les données environnementales
pour identifier les causes environnementales des maladies chroniques ».

Notre recherche s’inscrit ainsi dans le courant des « nouvelles géographies de la santé, qui
soulignent I'importance des lieux et territoires dans I'étude de la santé » (Moon et Kearns,
2007, p. 14). Parler de territoire plutét que d’espace est privilégié et nous semble davantage
pertinent dans I'analyse des risques d’exposition, ici considérés comme résultant d’une
construction sociale.

= Lerisque d’exposition cancérogéne, une construction sociale

En géographie, le risque est un objet d’étude particulierement étudié. Plusieurs postures
coexistent aujourd’hui quant a la maniére d’appréhender ce concept. Dans le cadre de cette
recherche, nous nous positionnons a l'interface de deux d’entre elles: la premiére, dite
culturaliste, s’intéresse davantage aux perceptions, attitudes et comportements des
populations. Elle cherche en général a montrer que I'appréhension « ordinaire » du risque
differe de sa définition scientifique ou technique et a interpréter ce décalage en termes
psychologiques, sociaux ou culturels ». La seconde, la posture constructiviste, consiste a
« envisager le risque, non pas comme quelque chose qui existerait par essence, mais comme
un construit historiguement et socialement situé, qui doit étre questionné comme tel [...] »
(Martinais, et al., 2006). Martinais, et al. (Ibid.) expliquent aussi que « le risque n’est pas
naturel ou industriel, mais social ». lls font aussi le constat que la notion de risque « est
aujourd’hui largement galvaudée, [et que le risque] a progressivement gagné de nombreux
domaines de la vie quotidienne jusqu’a constituer, selon certains auteurs un nouveau
paradigme de I'action publique (Ferret, 2004) ou la marque d’une nouvelle modernité » (/bid.)
défendue par Giddens et Beck. Enfin, ils expliquent que « pour qu’il y ait risque, il faut donc
nécessairement des individus pour 1) croire en I'existence de phénomeénes menacants, leur
donner un contenu et un sens et donc les définir, 2) penser leur occurrence en fonction des
savoirs disponibles [..], 3) effectuer un certain nombre d’actions correctrices d’ordre
pratiques ou symboliques » (op. cit., Martinais et al., 2006). Ainsi, le risque, comme
construction sociale « dépend de la perception des acteurs c’est-a-dire des significations et
des valeurs mises en jeu dans leur appréhension des situations » (Le Breton, 2018, p. 44). En
effet, le risque « s’inscrit dans des formes changeantes d’une société et d’une période de
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I’histoire a une autre, selon les catégories sociales et méme au-dela, car les appréhensions des
femmes different de celles des hommes — celles des plus jeunes des ainés, etc. Il traduit une
série de craintes plus ou moins partagées a l'intérieur d’une collectivité sociale » (Le Breton,
2018, p. 32). Aussi, Martinais et al. (op. cit.) insistent sur la dimension spatiale du risque et
explique qu’il est « préférable d’envisager I'espace et la société dans un rapport de
consubstantialité [en considérant que] l'espace est le révélateur des modalités selon
lesquelles les individus et les groupes sociaux investissent, s’approprient et transforment les
lieux qu’ils occupent. [...] lls en sont méme la mémoire » (/bid.). lls ajoutent enfin, que
« I'espace constitue bien une dimension essentielle, constitutive du risque, qui mérite d’étre
étudiée comme telle. En tant que produit d’un systéme social donné, le risque résulte toujours
d’un travail spécifique d’individus et de groupes sociaux qui marquent autant qu’ils sont
marqués par I'espace, ses configurations, ses limites et ses valorisations différentielles »
(1bid.).

Cette recherche s’intéresse aux réalités des risques d’exposition cancérogéne en lien
avec le développement des LNH de I’'adulte en basse vallée du Rhone. Deux dimensions sont
ainsi investiguées. La premiére, que nous pourrions qualifier d’objective, consiste a mettre en
regard géographie des LNH de I'adulte et géographie des facteurs de risques associés, en basse
vallée du Rhone. La seconde dimension et parce que nous nous inscrivons dans le cadre
théorique du risque socialement construit, est plus subjective, dans la mesure ou nous nous
intéressons davantage aux circonstances réelles dans lesquelles ces expositions ont pu avoir
lieu. Les hypothéses et sous-objectifs formulés sont présentés ci-dessous.

= Hypothese 1: Il existe une hétérogénéité spatiale de la répartition spatiale des
cas de LNH au niveau infra-départemental en basse vallée du Rhone

Les estimations d’incidence et de mortalité des cancers sont produites aux niveaux
national, régional et départemental. Il n’existe pas d’estimations pour des niveaux infra-
départementaux. Pourtant, il est possible de penser qu’il existe une hétérogénéité spatiale de
I'incidence des LNH susceptible d’étre révélée a des niveaux plus fins. L'objectif ici consiste
donc a produire une géographie des LNH en basse vallée du Rhone, au niveau des communes.
Comme l'explique Picheral : « la mise en évidence de différences spatiales de fréquences
s’apparente a la photographie. Elle n’explique rien, mais sert de révélateur [et] le role de la
carte est provocateur : elle pose implicitement des questions, et appelle, si possible, des
réponses » (Picheral, 1982, p. 165). Dans un premier temps, la géographie des LNH en basse
vallée du Rhone a été envisagée a partir des données produites et mises a disposition par les
institutions compétentes (Cf. infra chapitre 1). L’analyse des modalités de production des
connaissances sur la situation sanitaire au regard des cancers de maniére générale, des LNH
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en particulier, a permis de mettre en évidence des limites, que les approches géographiques

permettraient en partie de combler.

Trois de ces limites peuvent étre rappelées ici :

Un dispositif d’enregistrement des cas a partir des registres de cancers existants (qui
ne couvrent que 20% de la population frangaise) et pour lesquels, les pratiques
d’enregistrement et de codage peuvent varier. Aucun des départements concernés par
cette recherche ne dispose d’un registre ; seules des estimations issues de modeles a
partir des données des registres existants sont disponibles.

La production des données d’incidence est réalisée pour I'adresse de résidence au
moment du diagnostic, attribuant ainsi a ce lieu les caractéristiques de la maladie, alors
gue celles relatives au cancer plaident au contraire pour la prise en compte, a minima,
de la trajectoire résidentielle des patient.es.

Le niveau départemental est le niveau le plus fin auquel ces données sont disponibles.
Ce faisant, I'investigation de potentielles disparités spatiales d’incidence en lien avec
les LNH ne peut donc étre explorée a des niveaux inférieurs, alors méme que la
répartition spatiale des cas de LNH serait susceptible de répondre a d’autres logiques
en lien avec I'organisation et I’évolution des territoires.

Ainsi, pour caractériser I'incidence des LNH au niveau infra-départemental en basse vallée du

Rhone, il s’agit de procéder comme suit.

1) Avoir connaissance des sources de données disponibles. Il s’agit d’effectuer un

inventaire des sources de données — et de leurs caractéristiques — disponibles pour la
production des indicateurs d’incidence a un niveau fin et d’identifier la source de
données la plus adaptée pour la réalisation des indicateurs d’incidence. A défaut de
pouvoir mobiliser les données recueillies par les registres du cancer, plusieurs autres
sources de données ont été identifiées. Deux d’entre elles feront I'objet ici d’'une
présentation : le PMSI et une base de données inédite qu’il s’agira de mettre en place
a partir des informations collectées dans le cadre de la Réunion de Concertation
Pluridisciplinaire (RCP) du Centre Hospitalier Henri Duffaut d’Avignon (CHA). Les
données du PMSI peuvent concerner la Médecine, Chirurgie, Obstétrique (MCO), les
Soins de Suite et de Réadaptation (SSR) et la Psychiatrie (PSY). Pour ce qui concerne
les LNH, il serait question de s’intéresser au PMSI-MCO, qui « recueille pour chaque
séjour [hospitalier] des informations sur les caractéristiques des patient.es (sexe, age,
lieu de résidence), sur le ou les diagnostic(s) et sur les actes réalisés pendant le séjour,
depuis 1997 » (Drees, 2016). Deux limites de la mobilisation de ces données peuvent
d’emblée étre évoquées. La premiere concerne le fait qu’un.e patient.e avec un
diagnostic de LNH n’est pas systématiquement hospitalisé.e. Les patient.es, pour
lesquel.les une hospitalisation n’est pas nécessaire, ne sont ainsi pas comptabilisé.es.
La seconde limite concerne le fait que les données collectées sont relatives a un séjour
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d’hospitalisation et pas a un.e patient.e. Un.e méme patient.e peut effectuer plusieurs
séjours. L'utilisation de ces données pour la production d’indicateurs d’incidence
nécessiterait une phase importante d’adaptation des données brutes, permettant de
considérer les caractéristiques du/de la patient.e au moment du diagnostic de la
maladie — évidemment, dans le cas ou cela a nécessité une hospitalisation. De plus, la
guestion du codage de la pathologie reste sensible. Dans le cas de certains cancers, il
est arrivé que la codification de la pathologie effectuée ne coincide pas avec la réalité
de la maladie. Ces différentes pratiques de classification constituent un réel enjeu dans
la production des connaissances sur l'incidence et la mortalité en lien avec ces
pathologies. Enfin, il aurait fallu pouvoir obtenir une base de données recueillant les
informations relatives a tous les patient.es, qui, au moment du diagnostic de la
maladie, résidaient dans le département du Vaucluse ou un des autres départements
limitrophes considérés dans le cadre de cette recherche. La mobilisation des données
du PMSI est rapidement apparue complexe a mettre en ceuvre dans le temps de cette
recherche.

2) Constituer une base de données « alternative ». Cette recherche s’appuie sur un
premier travail d’enregistrement systématique des nouveaux cas de LNH pris en
charge dans sept centres de soins du Vaucluse. Cette initiative, inédite, est celle du
chef du service d’onco-hématologie du CHA. Nous nous sommes particulierement
intéressés a cette source de données alternatives et aux modalités de son utilisation
dans le cadre de notre recherche. La constitution d’une véritable base de données,
dont la conformité aux exigences en matiére de collecte, traitement et utilisation des
données de santé a des fins de recherche a également d(i étre mise en ceuvre, a occupé
un temps important. Il s’agit de s’intéresser a la fois a la démarche, inédite, de ce chef
de service ainsi qu’aux potentialités offertes par une telle base de données. En effet, il
est possible de procéder a I'enregistrement systématique de tous les nouveaux cas
d’hémopathies malignes et donc des LNH vus dans le cadre de la Réunion de
Concertation Pluridisciplinaire (RCP), pilotée par le service d’oncohématologie du CHA
et incluant des patient.es vu.es dans six autres centres de soins du département du
Vaucluse. Une premiére analyse des fiches RCP a permis d’estimer, pour la période
2008-2018, a plus de 2 500 les personnes diagnostiquées pour une hémopathie
maligne et a environ 2 000, le nombre de personnes avec un diagnostic de LNH32, Cette
source de données, bien qu’elle ne puisse obtenir théoriquement le statut de registre
car non exhaustive sur le territoire du département, a le mérite de recueillir de
nombreuses et précieuses informations, qu’il est envisageable de mobiliser ici. Les
analyses produites a partir de ces données seront présentées et les résultats et leurs
limites seront discutés. La constitution de cette base de données requiert, en amont
de toute opération, de procéder a une déclaration/demande d’autorisation auprés de
I'Institut National des Données de Santé (INDS)/Commission Nationale de

32 Sont inclus dans les LNH les sous-types suivants : LDGCB, LF, LT, LLC, MM, LZM, MCL (Cf. infra Introduction générale).
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I'Informatique et des Libertés (CNIL). Cela suppose ainsi de rédiger un véritable projet
de recherche et de remplir une demande d’autorisation auprés de la CNIL, disponibles
en annexes (annexes 4 et 6).

3) Géographie des LNH : la caractérisation de la répartition spatiale des LNH en basse
vallée du Rhéne a un niveau infra-départemental pose également des questions
concernant la maille de référence, comme I’a bien mis en évidence Openshaw (1984)
en proposant la notion du Modifiable Areal Unit Problem (MAUP). Il explique en effet
gue « tout changement d’unité spatiale conduit a une modification des résultats
statistiques ». Pour tenter de s’affranchir des biais liés aux tailles inégales de mailles
territoriales de méme niveau administratif (communes, département), plusieurs
mailles géométriques de tailles différentes, de formes différentes ou encore
d’orientations différentes peuvent étre mobilisées pour compter le nombre de cas et
mettre en évidence des concentrations spatiales de cas de LNH (Cf. infra chapitre 1).
Toutefois, dans le cadre de notre travail, il n’a pour I'heure pas été possible de
proposer une analyse en fonction de mailles géographiques autres que les découpages
administratifs des départements et des communes. En effet, proposer une analyse en
prenant comme maille de référence les carreaux Insee de 200 métres de c6té suppose
entre autres, de pouvoir effectuer une géolocalisation des cas de cancers trés précise
(au numéro de rue pres), ce qui est particulierement réglementé (du fait du caractére
sensible des données mobilisées). Le temps nécessaire a I'étude de faisabilité et a la
mise en ceuvre de ce type de démarche n’était pas compatible avec les objectifs et
temporalités de cette recherche. Cela constitue assurément des pistes de réflexion
pour l'avenir.

= Hypothése n°2 : Les circonstances réelles d’exposition s’inscrivent a I’articulation
des trajectoires individuelles des patient.es et de la trajectoire des territoires

La géographie des LNH telle qu’observée serait en partie, le reflet de la géographie des
facteurs de risques. Or, les LNH comme la majorité des autres pathologies cancéreuses,
s’inscrivent dans le temps de la vie d’un individu. L’espérance de vie a 65 ans33, était estimée
en France, en 2019, a 19,6 ans pour les hommes et 23,5 ans chez les femmes (Ined, Maj. 2020).
La prise en compte de 'inscription spatiale et temporelle des patient.es avec un diagnostic de
LNH est donc particulierement importante, et justifie en partie de s’intéresser aux trajectoires
individuelles de ces patient.es.

Des trajectoires individuelles des patient.es avec un diagnostic de LNH...
L’hypotheése structurante ici consiste a penser que les circonstances réelles d’exposition
s’inscrivent a I'articulation des trajectoires individuelles (professionnelles, résidentielles et

33 'espérance de vie a 65 ans « est le nombre d’années moyen qu’un individu de cet age peut s’attendre a vivre, si I'on
suppose que la mortalité par age reste constante » (OCDE, 2019).
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pratiques associées) et des trajectoires des territoires en tant qu’ils ont accueilli par le passé
ou abritent encore aujourd’hui des facteurs de risques dont l'implication dans le
développement des LNH est du moins, sinon reconnue, fortement suspectée par les
institutions en charge de cette appréciation (ici le CIRC). De plus, si des éléments relatifs aux
positions spatiales occupées par un individu au cours de sa vie sont prises en compte, ces
circonstances seraient aussi faconnées par les perceptions et représentations que se font/ont
les patient.es concernant les territoires et les risques associés. Si le diagnostic du LNH
constitue I'aboutissement du processus cancérogene, il est dans le cadre de cette recherche
le point de départ des investigations. En écho au concept de débordement industriel proposé
par Letté (op. cit.) nous considérons que l'activité productive est source potentielle du
débordement. Nous nous intéresserons spécifiquement a ces espace-temps d’exposition
cancérogeéne, des lors que le débordement a eu lieu, autrement dit, aux circonstances
environnementales dans lesquelles peuvent potentiellement se produire les expositions
cancérogenes. Reconstituer ces espace-temps au cours de la vie de I'individu, présente deux
visées.

Une premiéere visée est celle de la documentation de I'inscription spatio-temporelle des
individus : lieux successifs de résidence, de travail, de loisirs, de vacances, etc. et indications
temporelles (dates et périodes). Qu’il s’agisse de la dimension professionnelle ou
environnementale des expositions, dans la mesure ou il est question de s’intéresser a I'activité
réelle de travail / aux circonstances et pratiques réelles des patient.es dans I’environnement
(résidence, loisirs, etc.) cette reconstitution est complexe a effectuer de maniéere exhaustive,
notamment du fait de la multiplicité et de la richesse des expériences. Les défaillances de la
mémoire contribuent a rendre cet exercice d’autant plus complexe. La reconstitution des
circonstances réelles d’exposition pourra ainsi s’appuyer, pour ce qui concerne les lieux de
travail, sur I'important travail de reconstitution effectué dans le cadre du GISCOP84, et pour
ce qui concerne l'aspect environnemental, d’une part sur la premiére reconstitution de
I'histoire résidentielle des patient.es également effectuées dans le cadre du GISCOP84, ainsi
gue sur des entretiens semi-directifs réalisés aupres de patient.es avec un diagnostic de LNH.
Deuxiémement, une visée de documentation de ces contextes d’inscription : qui s’appuiera
en partie sur la description des environnements faite par les patient.es dans le cadre des
entretiens semi-directifs. Ici, les personnes rencontrées sont considérées comme patient.es-
expert.es, travailleur.euses-expert.es, habitant.es-expert.es. Le savoir « profane »** est ici
placé au coeur de la démarche. Ces savoirs relévent de I'expérience, des pratiques de ces
patient.es, mais aussi de la simple présence d’une personne en un lieu et a un moment donné
lui conférant ainsi le réle de témoin : un témoin des caractéristiques des territoires, mais aussi
de ses permanences et de ses mutations. Des observations de terrain ont été également

34 Voir: Oullion, A. Bernard Walliser (Dir.) La distinction des savoirs. Lectures. [en ligne] 2015. Disponible sur :
https://journals.openedition.org/lectures/18651 // (Consulté en 2020). Voir aussi : D’Arripe, A. et Routier, C. Au-dela de
I'opposition entre savoir profane et savoir expert : une triangulation des méthodes, Recherches qualitatives. [en ligne] 2013.
Disponible sur: http://www.recherche-qualitative.gc.ca/documents/files/revue/hors_serie/hs-15/hs-15-dArripe.pdf
(Consulté en 2020).
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effectuées, notamment pour compléter ou contester ce qui s’est dit dans le cadre des
entretiens avec les patient.es.

Cette reconstitution sera réalisée avec des patient.es ayant eu un diagnostic de LNH et
inclus.es dans I'enquéte GISCOP843>. Il convient ici de préciser un aspect fondamental de la
réalisation d’entretiens semi-directifs auprés de personnes atteintes du cancer. Le caractére
sensible des entretiens est particulierement marqué, d’abord du fait de la maladie. En effet,
le rapport au cancer et a ses conséquences (physiques, sociales, intimes, etc.) et parfois a la
mort doit faire I'objet d’une attention particuliére et ce, en amont de la prise de contact. De
plus, 'objet méme de I'entretien peut revétir un caractére sensible : certaines expériences
peuvent avoir été traumatisantes (c’est notamment le cas d’un licenciement, d’un accident,
d’un divorce ou encore d’'un déces par exemple). Ce caractére sensible a des implications
concrétes dans le déroulement méme de I'entretien et dans les informations qui peuvent en
étre extraites. Ces éléments devront nécessairement étre explicités. Pour ce qui concerne la
prise de contact, et uniquement pour les patient.es ayant signé un consentement pour
participation a la fois a I'enquéte permanente GISCOP84 ainsi qu’a cette recherche, il est aussi
indispensable d’obtenir la validation des Attachées de Recherche Clinique (ARC) du service
d’oncohématologie du CHA pour s’assurer que I'état de santé du/de la patient.e permet la
conduite de I'entretien. Au moment de I'entretien, les patient.es sont en rémission, c’est-a-
dire qu’ils/elles sont a priori guéri.es, les cellules cancéreuses ayant été détruites, mais cette
guérison ne sera considérée comme réelle qu’aprés une période de 5 ans sans rechute. Pour
certain.es, cette période de rémission commence tout juste et les traces laissées par la
maladie sont encore, sinon tres visibles, du moins perceptibles.

... Mises en regard avec la trajectoire des territoires : focus sur la géographie des facteurs de
risque

Proposer une géographie des facteurs de risques impliqués dans le développement des
LNH pourra s’appuyer sur les informations recueillies dans le cadre des entretiens semi-
directifs, qui seront mises en regard avec les données collectées dans certaines bases de
données. Il s’agit dans un premier temps de proposer un inventaire de ces bases de données.
Parmi elles, figurent par exemple les bases de données BASIAS, Basol, Sinéo, etc. Il sera
possible ensuite, de confronter la géographie des malades avec celles des facteurs de risque.
L'utilisation d’un Systéme d’Information Géographique (SIG) permet notamment I'intégration
de données multithématiques, puisque relatives a I'état de santé des individus mais
également a leurs lieux de vie, de travail, et multiscalaires a différentes dates pour mettre en
ceuvre I'ensemble de ces analyses, a I'image des travaux de Nuckols et al. (2007) portant sur
le lien entre l'utilisation de pesticides (a partir de la base de données sur les pesticides en
Californie et les données d’occupation des sols pour I’évaluation des expositions. D’autre part,
la conduite d’entretiens semi-directifs a composante biographique est aussi intéressante dans

35 Cette enquéte est conduite par le GISCOP84. La seconde partie de ce chapitre est consacrée a la présentation de la structure
et de I'enquéte dont il est question ici. Cette recherche en géographie de la santé a la chance de pouvoir mobiliser des
données produites dans le cadre de ce dispositif.
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la mesure ou elle permet d’accéder a l'univers des perceptions et représentations en lien avec
ces territoires et par voie de conséquences, avec ces risques. En effet, « raconter, c’est dire le
monde dans lequel on vit et on a vécu, le monde auquel on croit, qui est aussi ‘son monde’ »
(Berger et Luckmann, 1966). L'objectif est ici de s’intéresser a la maniére dont s’articulent les
deux facettes — ambivalentes — de ce territoire, dans I'esprit de ceux qui y vivent. D’une part,
un territoire a I'image positive (ensoleillement, valorisation du terroir, réputation nationale
voire internationale, etc.) et d’autre part, un territoire caractérisé, sur le plan économique,
par la présence, voire la concentration de certaines activités potentiellement génératrices de
risques, comme en agriculture (viticulture, arboriculture, maraichage essentiellement) ou
encore celle du secteur nucléaire par exemple. Perceptions et représentations ne peuvent
étre analysées sans une prise en compte des caractéristiques des personnes enquétées (sexe,
age, catégorie socio-professionnelle, etc.).

= Hypothése n° 3: Les circonstances réelles d’exposition sont fagconnées par les
perceptions et représentations concernant les territoires et les risques

A partir des travaux de Peretti-Watel (2001), Chasles et Fervers (2011) expliquent que
« c’est d’abord notre rapport au risque qui a changé, ce qui nous invite a rappeler que le risque
constitue d’abord une construction sociale, de sorte qu’il y autant de représentations d’un
risque que de positions culturelles et de trajectoires sociales ». Martinais et al. (op. cit.)
insistent sur le « réle souvent décisif du contexte qui, d’un lieu a un autre, d’'une époque a une
autre, organise différemment les rapports sociaux et donc les conditions de mobilisation et
d’interaction des individus et groupes sociaux participant de la mise en forme du risque ».
Dans leur définition du risque, Martinais et al. (op. cit.) rappellent aussi que la « notion de
risque fait référence a un événement qui n’est que potentiel, qui n’a de réalité que rapportée
aux pratiques et représentations de ceux qui y sont confrontés, ou du moins pensent I'étre ».
Cette recherche interroge ainsi le rapport qu’entretiennent les patient.es rencontré.es au(x)
territoire(s) et aux risques potentiellement associés. Si la maladie contribue a faconner ces
perceptions et représentations, d’autres facteurs peuvent également étre considérés
(expériences professionnelles, éducation aux risques). Le choix de conduire des entretiens
semi-directif avec les patient.es — et parfois avec un membre de confiance (époux/épouse,
mére, etc.) doit permettre d’accéder a ces perceptions et représentations en lien avec les
territoires et les risques potentiellement associés.

Cette recherche a eu la chance de pouvoir s’étre inscrite dans le cadre d’un dispositif de santé
publique original: le Groupement d’Intérét Scientifique sur les Cancers d’Origine
Professionnelle dans le département du Vaucluse (GISCOP84). Son originalité mérite d’étre
soulignée. Le GISCOP84 c’est avant tout I'histoire d’une sensibilité environnementale
particuliére, mais aussi I'histoire d’une démarche géographique avant I'heure. Il s’agit
maintenant de revenir sur cette histoire, de la premiére cartographie des cas d’hémopathies
malignes a la création du dispositif. L'inscription de notre recherche dans ce contexte
institutionnel et scientifique a été bénéfique, indispensable.
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L'inscription de cette recherche en géographie de la santé au sein d’un dispositif GISCOP,
ici le GISCOP84, permet de proposer une autre lecture des risques d’exposition cancérogéne
en lien avec le développement des hémopathies malignes, et plus spécifiqguement des LNH de
I'adulte en basse vallée du Rhone. Notre travail s’inscrit dans le prolongement de
guestionnements initiés par certains praticiens hospitaliers, qui semblaient constater une
augmentation du nombre de nouveaux cas diagnostiqués au sein du service ainsi qu’un
rajeunissement des patient.es. Dés lors, ils s’étaient intéressés a la dimension spatiale de la
maladie. Tout d’abord il s’agit de revenir en détails sur cette histoire, inédite. Dispositif
d’accueil de cette recherche, ancré dans le département du Vaucluse et hébergé au sein
méme de I'hdpital, le GISCOP84 revendique une approche originale qui consiste a « placer
le/la patient.e au centre ».

Au fondement du GISCOP84, il y a les intuitions d’un chef de service, en lien avec le
nombre de nouveaux cas diagnostiqués chaque année et I'apparent rajeunissement des
patients pris en charge dans son service et dans six autres centres de soins du département
du Vaucluse. Un intérét particulier de sa part pour la spatialité du phénomeéne est affirmé.

= Des intuitions aux questionnements sur les liens santé-environnement

A la question « Pourquoi cet intérét pour la dimension spatiale de la maladie ? »,
Borhane Slama, chef du service d’onco-hématologie du CHA répond :

« L’hématologie, les pathologies hématologiques, ce sont des pathologies qui ont
trait souvent a des mutations génétiques, des mutations moléculaires, avec
I’hypothése de se dire qu’il peut effectivement y avoir des causes intrinséques, mais
des causes extrinséques. A cela, nous avons eu quelques clusters, ol dans une
petite commune, un petit village, pour des pathologies qui sont considérées comme
rares, avec la découverte de deux ou trois cas, que ce soit familiaux ou extra-
familiaux. Et donc on a une région qui est quand méme une région relativement
agricole mais aussi avec de I'industrie, potentiellement pourvoyeuse d’expositions
toxiques, et de la... Ce que je veux dire par la, c’est pas une idée de génie, mais de
se dire, nous avons tout ¢a, essayons de voir un peu si nous ne pouvons pas, de par
la localisation des cas, a la résidence derniére du patient, trouver un début
d’explication sur des clusters ou sur les pathologies hématologiques dans la
région ». (Octobre 2019).
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Il revient plus en détails sur I’historique de ces questionnements :

« Au début, il y avait notre ancien chef de service, le docteur Lepeu. C’est vrai
qu’avec le docteur Lepeu, j’'avais toujours dit : ‘il y a peut-étre quelque chose a aller
gratter la, il y a des choses qui se passent, il y a... on est dans une région assez
particuliere, en termes de file active, on a une file active qui est a peu pres identique
a certains CHU, en termes de nombre de diagnostics, au début on était a 1 ou deux
2 diagnostics par semaine, alors c’est vrai qu’il y a peut-étre aussi une
concentration tout ¢a, du fait du vieillissement de la population, mais néanmoins
on a des patients jeunes, des cas de plus en plus agressifs, des cas ot il y a des
traitements dont I’efficacité est un peu plus faible et un certain nombre de cluster.
De la, a cette époque, on s’était dit qu’il y avait un travail... ». (Octobre 2019).

La démarche mise en place dans le cadre de cette recherche était déja esquissée :

« Avec Eglantine [Eglantine Armand, Assistante sociale au CHA], qui est une
personne engagée sur ces potentiels facteurs exogénes, de la, on s’est dit peut-étre
en localisant et en croisant un certain nombre de matrices, on peut avoir un début
de réponse [...] » (Octobre 2019).

= ... Aux prémices d’une géographie de la maladie

Ce sont eux, Borhane Slama et Eglantine Armand, qui animés par des questionnements
concernant I'existence de facteurs de risques localisés en basse vallée du Rhéne, ont, sur une
carte IGN, localisé a l'aide de punaises, les patient.es avec un diagnostic d’hémopathies
malignes. Cette démarche est tout a fait inédite. Pour eux, le recours a la carte et a la
géolocalisation semble s’étre imposé comme une évidence et a constitué un support a leurs
interrogations. Lysaniuk (2018) rappelle a ce titre trois grandes finalités « vers lesquelles
tendent les productions cartographiques: montrer, aider a démontrer, accompagner
I’action » (p. 136). Il ajoute : « La carte est un formidable outil de mise en visibilité car elle
permet de matérialiser 'imperceptible » (/bid.).

Eglantine Armand explique :

« Un jour, je suis rentrée dans le bureau de Borhane et la je vois qu’il avait une
carte sur son mur, sur laquelle il mettait des punaises. On a commencé a parler, la
carte nous a servi du support pour pouvoir échanger justement sur nos
interrogations vis-a-vis du méme sujet, mais pris par des portes d’entrée
différentes. Lui il se questionnait plus sur « Pourquoi il y autant de malades,
etc. ? », essayer de voir s’il pouvait y avoir des raisons qui pouvaient étre liées au
territoire, et moi c’était plus par rapport au type d’exposition. Et quand j’ai vu cette
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carte, je me suis dit qu’il fallait faire un systeme d’information géographique [SIG]
ou quelque chose comme ¢a » (Octobre 2019).

Et ajoute :

« Je trouvais ¢a vraiment trés pertinent de cartographier ¢a, c’est pour ¢a que j’ai
parlé de SIG, je m’étais dit que ¢a pouvait étre intéressant de se rapprocher d’un
milieu universitaire pour voir si on pouvait créer une base de données qui nous
permettent d’avoir des éléments de compréhension. Mais effectivement, la carte,
le visuel, quand je suis rentrée dans le bureau de Borhane, et que j’ai vu cette carte,
je me suis dit ‘mais il fait quoi avec sa carte ?’ et il m’a expliqué. Si on n’avait pas
eu cette carte, je ne suis pas slre qu’on aurait échangé sur les différentes facons
dont finalement la maladie professionnelle et I'exposition environnementale,
comment elles se sont invitées dans notre activité et dans notre travail, parce que
c’est vraiment ¢a hein » (Octobre 2019).

Parmi les pistes possibles, sont essentiellement évoquées des activités économiques
spécifiques. Cette région est effectivement caractérisée par une superficie largement tournée
vers l|'agriculture, avec une prédominance de la viticulture, de l'arboriculture et du
maraichage, particulierement consommatrices de produits phytosanitaires. Les activités liées
a lindustrie nucléaire, particulierement présentes dans la vallée du Rhone, sont aussi
évoquées. A '’heure actuelle, 'implication de certaines substances cancérogénes, issues de
ces activités productives, est sinon reconnue, du moins fortement suspectée par le CIRC pour
leur implication dans le développement des hémopathies de maniere générale, des LNH en
particulier. Ces questionnements sur les liens santé-environnement et santé-travail sont
amplifiés du fait de ses deux intuitions, ou il semble constater, au sein de son service, une
augmentation du nombre de nouveaux patient.es diagnostiqué.es ainsi qu’un rajeunissement
de ces derniers.

Une autre expérience, similaire dans ses questionnements peut également étre
présentée ici. La zone industrialo-portuaire de Fos-sur-Mer, située a une soixantaine de
kilomeétres au sud d’Avignon et une trentaine de Marseille et réparties sur pres de 750
hectares abrite plus de 430 installations classées pour la protection de I'environnement, parmi
lesquelles, 60% Seveso Seuil Haut et accueillent quotidiennement. Prés de 30 000 personnes
travaillent sur le site. Sa proximité d’une zone résidentielle est source d’inquiétude,
notamment concernant les impacts de ces activités sur la santé des populations riveraines,
particulierement visibles ces derniéres années du fait de la mise en place d’une mobilisation
collective particulierement active. Cette derniére avait obtenu la réalisation d’une premiére
étude par Pascal et al. (2011) « écologique-géographique sur la morbidité hospitaliére pour
les pathologies cardio-vasculaires, les pathologies respiratoires et les cancers » entre 2004 et
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premiére informatisation du systéme en 1992, ce sont plus de 3 500 cas individuels qui ont
été documentés dans les mémoires du SIC : on commence a voir la réalité du territoire en
utilisant les yeux de tous » (APCME, p. 39).

Aussi bien en ce qui concerne la dimension professionnelle qu’environnementale des
expositions cancérogenes, la prise en compte du contexte local est fondamentale, « tant du
point de vue de I'organisation sociale du travail et de la production que pour I'observation des
pratiques et logiques institutionnelles dans la mise en ceuvre des dispositifs réglementaires »
(op. cit., Thébaud-Mony, 2008, p. 244). L’ancrage — territorial et institutionnel — du GISCOP84
rend possible deux choses. La premiére: replacer le/la patient.e au centre, et plus
particulierement, au centre de la production des connaissances sur les situations exposantes.
La seconde concerne le fait d’« admettre I’environnement et le travail a I’"hopital » (op. cit.,
Hunsmann et Lysaniuk, p. 87).

= Replacer le/la patient.e au centre...

Un des aspects fondamentaux de cette démarche est, comme le dit souvent Borhane
Slama, chef du service d’onco-hématologie du CHA, gu’elle « replace le patient au centre ».
En effet, ce dernier est ici un acteur majeur de la production des connaissances sur les
expositions professionnelles et environnementales, en rendant compte de ses expériences,
ses pratiques.

Le patient est progressivement devenu expert. On parle désormais d’ailleurs de patient-
expert. Mougeot et al. (2018) expliquent en effet « qu’a cette figure d'Homme altéré est
associée celle, négative, d’'un corps condamné a étre passif. Dans cette conception des
rapports entre soignants et soignés, la médecine est seule capable de décrypter les maux de
ce « patient » contraint de se laisser « prendre en charge » [..]. Cette asymétrie fait
dorénavant, et ceci depuis les années 1960, I'objet de critiques de la part des malades et de
leur environnemental familial » (p. 75). Désormais, ils ont acquis le statut de personnes
« capables d’interpréter et d’agir dans le monde de la santé [et] ces nouveaux acteurs du soin
ne sont plus exclus de la maftrise de leur existence dés lors qu’ils sont frappés par la maladie.
Certains vont, au contraire, faire preuve d’autonomie et étre entendus dans leur expérience
de la souffrance et de la maladie » (/bid.). Dans le cadre de la démarche du GISCOP84, le
patient-expert est également invité a faire part de son expertise dans deux autres domaines :
celui du travail et celui du milieu de vie. De surcroit, il est aussi travailleur-expert et habitant-
expert. En ce sens, Crespin et Henry (2015) précisent effectivement que « depuis une vingtaine
d’années, de nombreux travaux de sciences sociales ont mis en évidence des phénomeénes
d’ouverture et de diversification de I'expertise par I'entrée en scéne d’acteurs et de groupes
sociaux jusqu’ici écartés des processus de production et de validation légitimes » (p. 275). Ce
faisant, « au-dela de la remise en cause de la frontiere savant-profane, c’est I'ensemble du
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processus d’expertise qui est transformé par lirruption de ces nouveaux acteurs qui
revendiquent une forme de connaissance ou de savoirs indexés a une expérience » (p. 276).
A Avignon, Borhane Slama, explique :

« C’est une question de comprendre le parcours du patient. Aujourd’hui, le
parcours du patient, on met le paquet dans la phase diagnostic (des études
génomiques, des pet scanners, des examens de plus en plus chers, des
traitements de plus en plus chers, des traitements d’entretien, des
traitements de plus en plus longs. Mais on oublie deux choses : on oublie
I’avant cancer et on oublie I'aprés cancer » (Octobre 2019).

Dans le cadre d’'une démarche qui ne « demande a chacun que ce qu'’il sait faire » (op. cit.,
Thébaud-Mony, 2008), la caractérisation des expositions cancérogenes est effectuée a partir
du récit que le/la patient.e fait de son expérience réelle du travail et de son expérience réelle
du ou des territoire(s) dans lequel il s’inscrit ou s’est inscrit par le passé. La « réalité » des
expériences contées est, dans les deux cas, fondamentale a prendre en compte et participe
pleinement a la production des connaissances. Damay et al. (2011) expliquent que I'expertise
dite « classique » qui se baseraient sur des « savoirs-experts », en opposition aux savoirs dits
« profanes », est effectivement aujourd’hui « remise en cause, y compris par la valorisation
des savoirs ‘ordinaires’. Comme I'ouvrage de Thomas Fromentin et Stéphanie Wojcik [2008]
le souligne, les expressions qui laissent place au caractére profane de la parole, du savoir, de
la compétence, de I'expertise ont largement fait leur apparition depuis quelques années dans
le champ des sciences sociales ». lls précisent aussi que I'on « peut critiquer cette qualification
de ‘savoir profane’ par opposition aux savoirs experts. L'usage de ces expressions qualifiant
de “profane” la compétence, le savoir ou encore la parole, suppose qu’il y ait un point de vue
autorisé, un point de vue surplombant pour qualifier ce qui n’appartient qu’a un autre monde,
radicalement étranger et démuni ».

Dans le cadre de notre recherche, et plus largement dans le cadre du GISCOP84, I’expérience
réelle du/de la patient.e constitue le point de départ de la démarche. Les investigations
relatives aux expositions cancérogenes possiblement associées au développement de la
maladie sont mises en ceuvre a partir de la description qu’il/elle fait de son activité de travail
ou de son expérience du ou des territoire(s) dans lesquels il/elle s’inscrit et s’est inscrit.e par
le passé. C'est donc l'individu (patient.e, travailleur.euse, habitant.e) qui est au coeur de la
production des connaissances.

Aussi, comme évoqué, le dispositif GISCOP84 présente la spécificité d’étre hébergé au sein du
Centre Hospitalier Henri Duffaut d’Avignon.
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= ... Et « admettre I'environnement et le travail a I’hépital » : les enjeux de la
pluridisciplinarité et de I'interdisciplinarité

Comme le soulignent Hunsmann et Lysaniuk (2019), « cette démarche d’un chef de
service et de son équipe est exceptionnelle. Le quotidien hospitalier surchargé d’un service
d’oncologie est focalisé sur le soin des cancers plutot que sur leurs causes et les rares
médecins qui s’intéressent a ces derniéeres privilégient souvent les facteurs comportementaux
(tabac, alcool, alimentation, etc.) aux expositions professionnelles et environnementales,
qguand ils n’empéchent pas activement que des patients éligibles bénéficient d’une
reconnaissance en maladie professionnelle » (op. cit., Hunsmann et Lysaniuk, p. 84). Ils
précisent aussi que « l'absence d’intérét du corps médical pour les expositions aux
cancérogeénes subies par leurs patients est une des causes de linvisibilité de l'origine
environnementale ou professionnelle des cancers » (lbid., p. 6). C'est précisément ce
qu’expliquait Eglantine Armand lors de notre entretien :

« Je pense notamment a un monsieur qui voulait faire valoir I'aspect professionnel
de sa maladie, I'origine professionnelle de sa maladie et, en fait, il s’était adressé
a son médecin hématologue, qui était complétement démuni face aux questions
de ce patient, qui ne savait pas du tout quoi lui répondre et [...] le médecin lui
n’avait pas le temps de se renseigner, de se former la-dessus » (Octobre 2019).

Dans le cadre du GISCOP84, I'intérét est focalisé sur les facteurs de risques exogénes, pour
lesquels la littérature (et le CIRC en particulier) établit, de facon slre ou avec de fortes
suspicions, un lien de causalité entre un cancérogéne et le développement des hémopathies
malignes. Hunsmann et Lysaniuk (2019) expliquent ainsi que « dés son origine, le GISCOP84
s’est donné pour but d’explorer les expositions professionnelles et environnementales subies
par les patients atteints de cancer, a travers la reconstitution de leur parcours professionnel
et résidentiel » (op. cit., Hunsmann et Lysaniuk, p. 96). Toutefois, le GISCOP84, se concentre
davantage sur les expositions professionnelles. En effet, ce choix s’est fait au regard du constat
gue « le champ de recherche et d’action publique dans lequel s’inscrit [la démarche du
GISCOP84] est structuré par un rapport de force déséquilibré en faveur de la santé
environnementale et en défaveur de la santé au travail [...] » (Ibid., p. 14).

Le GISCOP84 est aussi le support de recherches dites « satellites ». C’est le cas d’'une
recherche sur portant sur « les dispositifs « complémentaires » de reconnaissance en maladie
professionnelle, portée par Marie Ghis Malfilatre et Rémy Ponge; d’une recherche
postdoctorale en sociologie intitulée « Exposition aux risques professionnels et entrave aux
droits des salariés de I'industrie nucléaire dans la vallée du Rhéne. Quand la santé au travail
souléve des enjeux de santé publique » portée par Marie Ghis Malfilatre, ainsi que de notre
recherche en géographie de la santé, davantage axée sur la dimension environnementale des
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expositions cancérogenes associées au développement d’un sous-type d’hémopathies
malignes, les LNH.

Enfin, il faut insister ici sur le fait que les expositions professionnelles et
environnementales a des cancérogenes et leurs impacts sur la santé humaine peuvent
difficilement, dans notre conception en tous cas, étre appréhendées autrement que dans un
cadre pluridisciplinaire. De plus, et c’est la un des éléments essentiels, si différentes disciplines
« cohabitent » au sein d’un méme dispositif, encore faut-il qu’elles soient capables de
communiquer entre elles. Au GISCOP84 cette communication est effective et permet la
(co)production de connaissances sur les expositions professionnelles et environnementales et
leurs impacts sur la santé des populations.

Dans le cadre de cette recherche, les discussions et échanges avec les autres chercheurs
des disciplines représentées ou associées au GISCOP84 (médecine, épidémiologie, histoire,
sociologie essentiellement) ont été importants a plusieurs moments. Deux exemples
d’échanges peuvent illustrer ces apports. Le premier concerne les pathologies
hématologiques. Nous I'avons vu, les hémopathies malignes sont particulierement complexes
a appréhender, notamment de par la multiplicité des sous-types aujourd’hui distingués, mais
aussi du fait de possibles évolutions de leur classification ou encore en raison des étiologies
communes et spécifiques a chacun des sous-types. Ainsi, pour caractériser I'incidence des LNH
a un niveau infra-départemental (1°" objectif de notre travail), les échanges avec les médecins
du service ont été nécessaires pour sélectionner les bons sous-groupes et sous-types
d’hémopathies malignes considérés aujourd’hui comme des LNH. En effet, le codage des
pathologies tel qu’effectué par les médecins est trés précis. On parle par exemple de
« Lymphome Diffus a Grandes Cellules B IPI = 2 (SAIl) » ou encore de « Lymphome de la Zone
Marginale ganglionnaire (+ /- Cellules B Monocytoides) ». La sélection des sous-types a inclure
pour effectuer cette analyse a donc été effectuée de concert avec le corps médical. L’autre
exemple retenu concerne des aspects de méthodologie en lien avec la conduite d’entretien
semi-directif. Le second objectif consiste a reconstituer la trajectoire résidentielle et les
pratiques associées de patient.es avec un diagnostic de LNH. Si la conduite d’entretien
constitue un aspect souvent enseigné en géographie de la santé, le partage d’expérience avec
les chercheurs sociologues du dispositif a également été d’une grande richesse. En effet, la
conduite de ce type d’entretien, et plus encore lorsque les personnes enquétées présentent
des fragilités (ici la maladie), n’est pas évidente en soi. Le fait d’avoir pu assister les
enquéteur.trices du GISCOP84 dans la conduite de quelques entretiens au tout début de cette
recherche a permis d’observer leurs pratiques et de préciser les modalités de la conduite des
entretiens réalisés dans le cadre de cette recherche.

Le GISCOP84, c’est aussi et surtout I'histoire d’une rencontre, comme le relatent
Hunsmann et Lysaniuk (2019) : « le projet d’'un “Groupement d’intérét scientifique sur les
cancers d’origine professionnelle” dans le Vaucluse nait en octobre 2015 de la rencontre,
provoquée par une médecin généraliste (Dr. Mireille Lambertin Martinez), entre deux
sociologues, chercheurs en santé publique (Annie Thébaud-Mony, directrice de recherche
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honoraire a I'Inserm, et Moritz Hunsmann, chargé de recherche au CNRS), et le chef du service
d’Oncologie Hématologie du Centre Hospitalier Henri Duffaut a Avignon (CHA), le Dr. Borhane
Slama » (op. cit., Hunsmann et Lysaniuk, p. 83).

Comme I'explique Borhane Slama, ce qui fait la force de ce dispositif c’est de
regrouper « les bonnes personnes, au méme endroit et en méme temps »¢. Parmi ces
« bonnes personnes », figurent entre autres, des chercheurs du Groupement d’Intérét
Scientifique sur les Cancers d’Origine Professionnelle en Seine-Saint-Denis (GISCOP93), qui
depuis les années 2000, poursuit les objectifs de « connaitre, reconnaitre et prévenir les
cancers d’origine professionnelle » (GISCOP93) dans un des départements francais qui flt I'un
des plus industrialisés du pays. La création d’'une méthodologie propre a sa démarche est
apparue ainsi particulierement intéressante aux yeux de I'équipe avignonnaise et a, depuis
maintenant prés de cing ans, été adaptée en Avignon. Nous revenons donc dans cette
derniere partie sur I'histoire de la premiére rencontre des « bonnes personnes» a
I'application et I'adaptation d’une méthodologie qui a fait ses preuves en Seine-Saint-Denis,
dans le département du Vaucluse.

La création d’un GISCOP dans le département du Vaucluse a été encouragée et facilitée
grace a I'appui possible sur un dispositif s’intéressant a ces questions, mis en place dans les
années 2000 dans le département de la Seine-Saint-Denis. Les objectifs et méthodologies du
GISCOP84 sont largement inspirés de ceux du GISCOP93 et donc et sensiblement identiques.
Pour cause, la constitution du dispositif vauclusien s’inscrit dans le cadre d’une dynamique
d’essaimage de méthodologie. Toutefois, les territoires dans lesquels s’ancrent ces deux
dispositifs présentent des différences marquées. Le GISCOP93 est implanté dans le
département de la Seine-Saint-Denis, un des départements les plus industrialisés de France,
alors que le GISCOP84 est implanté dans le département du Vaucluse, davantage rural. Nous
revenons donc dans un premier temps sur les objectifs et méthodologies communs aux deux
dispositifs, avant de présenter leurs spécificités, en particulier les territoires dans lesquels ils
sont ancrés.

Entre 4 et 8,5% des nouveaux cas de cancer sont attribués aux expositions
professionnelles (INCa, 2012) et entre 5 a 10% selon I'InVS (CLB, Maj. 2019) aux facteurs
environnementaux3. Toutefois, il est communément admis que ces estimations ne sont que
le reflet partiel d’'une réalité plus préoccupante.

38 Les organigrammes des deux dispositifs sont disponibles en annexes (annexe 1).
3% Les comportements individuels seraient pour leur part, responsables de 25 a 30% des nouveaux cas de cancers
diagnostiqués chaque année en France (CLB, Maj. 2019).
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Santé au travail et santé environnementale recouvrent une dimension économique et
politique forte, qui participe plus ou moins directement a influencer les modalités de la
production des connaissances et les connaissances produites. Nous revenons dans un premier
temps sur l'invisibilité des impacts du travail et de I'’environnement sur la santé. En ce sens,
les GISCOPs, grace a la mise en place d’une méthodologie spécifique, poursuivent I'objectif
principal de briser cette invisibilité. Nous reviendrons donc en détails sur la méthodologie
originale et sur les trois principaux objectifs communs aux deux dispositifs.

= Un contexte général: paradigme du doute et invisibilité des cancers
professionnels et environnementaux

« Dans le domaine des risques a effets différés, le ‘paradigme du doute’ semble étre le
cadre accepté du développement de la recherche en santé publique. Depuis un siécle, la
recherche concernant la santé des travailleurs, mais aussi la santé environnementale, s’inscrit
dans ce « paradigme du doute » (Thébaud-Mony, 2017, p. 152). Thébaud-Mony précise ainsi
gue ce paradigme du doute « impose dans le champ de la santé publique des régles fondées
principalement sur des calculs de probabilité, au détriment d’approches basées, d’une part,
sur la réalité des atteintes professionnelles et environnementales et, d’autre part sur une
pluralité des formes d’expertise » (/bid., p. 152). Henry (2017) rappelle que le role joué par les
savoirs scientifiques est important, car ceux-ci « permettent de faire apparaitre les liens
existants entre une situation de travail et une pathologie ou encore de mettre au jour les cas
agrégés de certaines maladies et ainsi attirer I'attention sur un produit ou un processus
dangereux » (op. cit., Henry, p. 10). ll revient également sur la particularité qui caractérise les
domaines de la santé au travail et de la santé environnementale en précisant que « [...] les
savoirs sont toujours imbriqués dans des enjeux économiques et sont donc I'objet d’une
attention particuliére de la part des acteurs économiques [et] les enjeux de connaissances
sont donc extrémement sensibles pour les industriels concernés qui vont chercher a les
controler le plus possible » (Ibid.). Enfin, il précise également que « ces recherches forment
un domaine dans lequel les rapports entre science et activité économique sont inversés par
rapport a ceux mis en évidence par la sociologie des sciences [...] » (/bid.). Pour certains
acteurs, il serait question de « ralentir I'activité scientifique, de faire en sorte que les progres
scientifiques soient les plus lents possibles, voire que I'on reste dans un état d’ignorance ou
de méconnaissance par rapport aux dangers de tel ou tel processus industriel » (/bid., p. 10-
11). L’agnotologie, champ d’étude qui s’est progressivement développé a partir de la premiere
moitié des années 2000, « prend pour objet la production culturelle de I'ignorance, qui n’est
alors plus simplement concue comme I’'absence de connaissance mais comme le résultat d’'un
travail actif et organisé d’acteurs dominants cherchant a protéger leurs intéréts » (Jas,
2015, p. 33). Parallelement, Henry (2017) rappelle que « si ces travaux sont importants, ils ne
doivent pas non plus occulter les dimensions plus structurelles de la production d’ignorance
et, notamment, les enjeux de pouvoir plus discrets liés a ces questions » (op. cit., Henry, p. 11)
gue le vocable d’Undone Science permet de saisir. Il précise alors que cette notion « exprime
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[le fait] qu’au-dela des pressions directes de l'industrie, de nombreux facteurs expliquent
I'inégal développement des connaissances scientifiques selon les intéréts économiques ou
sociaux qui sont en jeu » (/bid., p. 11-12).

L'invisibilité des cancers d’origine professionnelle (et cela peut aussi étre étendu aux
cancers d’origine environnementale) « puise a trois sources. Tout d’abord, a « une ignorance
toxique [qui] tient a la tres grande méconnaissance de la toxicité des substances chimiques
présentes dans I'activité de travail [et par extension, possiblement dans I’environnement,
lorsque I'on considére les expositions environnementales comme le fait de débordements
industriels] » (op. cit., Thébaud-Mony, 2008, p. 240). Cette ignorance toxique tient autant a
I'absence de réalisation d’étude de toxicité pour un grand nombre de substances chimiques
mises sur le marché, mais aussi aux modalités retenues pour évaluer I'association entre une
substance ou un procédé et le développement de la maladie, autrement dit, I'absence
« d’évidence suffisante ». La Haute Autorité de Santé (HAS) (2013) précise a ce propos qu’elle
« est appréciée lors de la synthése des résultats de I’ensemble des études sélectionnées. [...]
La gradation de I’évidence scientifique s’appuie sur : I'existence de données de la littérature
pour répondre aux questions posées; le niveau de preuve des études disponibles, la
cohérence de leurs résultats » (p. 7). Ensuite, « I'invisibilité physique des cancérogénes réside
dans le fait qu’ils échappent en tant que risque mortel a la perception immédiate des
travailleurs : les poussieres, les fumées, les gaz, les radiations n'ont souvent aucun effet
perceptible si ce n’est sous forme d’irritations, de génes ou autres symptomes considérés
comme bénins » (op. cit., Thébaud-Mony, 2008, p. 242). Enfin, « I'invisibilité sociale est celle
qui résulte de la non-application de regles en vigueur concernant I'obligation faite aux
employeurs de déclarer les produits et les procédés conduisant a la maladie professionnelle
(Code de la Sécurité sociale, article L. 461-4) ou d’établir une attestation d’exposition dans
tous les cas ou un salarié a été exposé a des produits cancérogenes, mutagenes ou toxiques
pour la reproduction (Décret CMR n°2001-97 du 1°" février 2001). Elle résulte aussi du
caractére restrictif de la réparation des cancers professionnels en France » (/bid.).

Dans ce contexte, les connaissances actuelles sur les expositions cancérogenes, qu’elles
interviennent dans le cadre du travail ou dans celui du milieu de vie sont de fait, partielles. Un
des éléments explicatifs concerne le fait que le cancer est rarement appréhendé dans une
dimension diachronique, alors méme qu’une de ses principales caractéristiques est de se
développer dans un temps long, plusieurs dizaines d’années dans la majorité des cas. Dés lors,
ne considérer qu’une période de référence réduit mécaniquement les connaissances en
comparaison d’une approche longitudinale considérant la maladie des premiers instants de la
vie au moment de son diagnostic et gomme de maniére quasi-systématique la complexité des
circonstances et situations exposantes. Cette non prise en compte alimente la production
d’ignorance sur cette thématique qui, in fine, ne permet pas la mise en place de mesures de
adaptées de prévention en lien avec les risques d’exposition cancérogéne. Face a ce constat,
les GISCOPs se positionnent comme des dispositifs orignaux de production des connaissances
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d’une part en lien avec la méthodologie mise en place, et d’autre part au sujet des objectifs
gu’ils poursuivent.

= Des recherche-actions pour connaitre, reconnaitre et prévenir les cancers
d’origine professionnelle

Un positionnement spécifique

Comme le relate Marchand (2018), « les expositions cancérogenes auxquelles peuvent
étre soumis les travailleurs, loin d’étre considérées comme spécifiques a I'intérieur des murs
de I'entreprise, sont ainsi abordées comme des indices d’exposition pour I'ensemble de la
population » (p. 49). Elle rappelle ensuite « les termes de deux publications datées de la fin
des années 1970, début 1980 : ‘quoi que les défenseurs de I'environnement I'oublient
souvent, c’est dans I'usine que commence la pollution’ et elle ‘peut et doit étre combattue sur
le terrain méme de l'usine et pas autour’. Les travailleurs peuvent ainsi étre considérés comme
des sentinelles des expositions environnementales » (/bid.).

Connaitre, reconnaitre et prévenir les cancers d’origine professionnelle. Tels sont les
principaux objectifs poursuivis par les GISCOPs. Pour y répondre, ils s’appuient sur une
méthodologie spécifique, qui s’écarte de celle habituellement mise en oeuvre pour
I'appréhension des cancers et leurs causes. lls s’intéressent tous deux a « I'activité réelle de
travail et a I'identification de I'exposition a des cancérogenes dans cette activité, en tenant
compte a la fois de la dimension longitudinale du parcours professionnel individuel et de
I'inscription de celui-ci dans une histoire sociale et technique des transformations du travail
au cours des 50 derniéres années (Thébaud-Mony, 2006, p. 25). Nous revenons dans un
premier temps sur ces objectifs et la méthodologie, avant de présenter les principaux résultats
de chacun des deux GISCOPs.

Trois objectifs et une méthodologie

Ces trois objectifs ne peuvent étre envisagés qu’ensemble. En effet, Thébaud-Mony
(2008) explique que « les résultats de I'enquéte engagée en Seine-Saint-Denis témoignent
d’une influence réciproque des aléas de la connaissance scientifique sur les cancérogenes (et
leurs effets en population), de la méconnaissance des lieux et conditions d’exposition
professionnelle des cancers, qui renforce ainsi I'invisibilité socialement construite des cancers
d’origine professionnels » (op. cit., Thébaud-Mony, p. 252).

L'objectif général n’est pas I'établissement d’un lien de causalité entre des facteurs de
risque et le développement d’'une maladie mais bien de restituer I'’ensemble des expositions
a des substances reconnues pour leur implication dans le développement des cancers par le
CIRC.

Pour ce faire, il s’agit d’abord d’« identifier les risques cancérogénes dans 'activité de travail

et dans I’environnement de travail, les postes et les activités lzxposées a ces cancérogenes »
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(GISCOP93, s.d). La connaissance permet ensuite de « favoriser la déclaration en maladie
professionnelle des personnes qui ont été exposées a des cancérogenes dans leur activité de
travail, identifier les obstacles a la reconnaissance et leurs conséquences en termes de
production de connaissances » (/bid.). Connaissance et reconnaissance favorisent enfin « la
mise en place d’une politique de prévention effective pour les salariés d’aujourd’hui et ceux
de demain, par la connaissance et la reconnaissance du réle du travail dans la survenue des
cancers » (/bid.).

La méthodologie mise en ceuvre au sein des deux GISCOP repose sur un principe fondateur :
ne demander a chacun que ce qu’il sait faire, présentant de fait un caractere pluridisciplinaire.
Les « médecins, identifient les cas de cancer et attestent d’un diagnostic mais ils n’ont ni le
temps, ni les outils pour faire la reconstitution des parcours professionnels [...], les patients,
peuvent parler de leur expérience de travail mais ne connaissent généralement pas les
produits toxiques auxquels ils ont pu étre exposés. Les sociologues et psychologues peuvent
[...] assurer [...] une reconstitution fine de son itinéraire professionnel, de ses emplois et postes
de travail, [...] étre a I'’écoute active de tous les détails qui peuvent mettre sur la piste d'une
exposition cancérogéne [...]. Un seul expert peut reconnaitre, dans un parcours, une ou des
expositions a des cancérogenes, mais son expérience ne peut englober toutes les situations
possibles d’exposition dans I'activité de travail et sa grande variabilité. C'est ainsi qu’a été
prise la décision de s’appuyer non pas sur un seul expert, mais sur un réseau d’experts »
(op. cit., Thébaud-Mony, 2008, p. 246).

Les GISCOP84 et GISCOP93 réalisent ainsi tous deux une enquéte permanente aupres de
patient.es avec un diagnostic de cancer. Les spécificités au regard de la localisation cancéreuse
considérée et des partenariats, notamment hospitaliers nécessaires a la réalisation de ces
enquétes, sont détaillées dans le tableau ci-dessous (Tableau 5).

Tableau 5 : Types de cancers pris en compte dans les enquétes GISCOPs et modalités du recrutement des patient.es dans
les enquétes

Enquéte GISCO93 Enquéte GISCOP84

L Cancers broncho-pulmonaires Hémopathies malignes
Localisation(s) i ,
i . (jusqu’en 2002) (Lymphomes Non-
cancéreuse(s) prises en o ) o )
Cancers primitifs des voies Hodgkiniens dont Myélomes

compte
P urinaires (depuis 2014) Multiples)
1 - CHU Avicenne, Bobigny :
. L service d’oncologie (2002- 1 - Centre hospitaliers Henri
Services hospitaliers ) i ) .
. 2012), service Hématologie Duffaut, Avignon (support) :
(partenaires ou support) ) , o
(2002-2005) service Hématologie clinique —
de recrutement des ) o
2 - CH Robert Ballanger, oncologie médicale

patient.es ) .
Aulnay-sous-Bois : service de 2 — CH Carpentras

pneumologie (2002-2014)
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Etape 1. C'est le médecin qui entre en scéne le premier. Dans la mesure ol c’est lui qui
identifie les cas de cancer, ici d’hémopathies malignes, et qui en atteste le diagnostic. Ce
repérage se fait pour les deux dispositifs dans le cadre de la Réunion de Concertation
Pluridisciplinaire (RCP). La Haute Autorité de Santé (HAS) précise que ces réunions
« regroupent des professionnels de santé de différentes disciplines dont les compétences sont
indispensables pour prendre une décision accordant aux patient.es, la meilleure prise en
charge en fonction de I'état de la science. Au cours [de ces réunions], les dossiers des
patient.es sont discutés de facon collégiale. La décision prise est tracée, puis est soumise et
expliquée au patient » (HAS, 2017). Si le/la patient.e remplit I'ensemble des critéres
d’inclusion propre a chaque dispositif*°, une information est faite pour présenter le dispositif
GISCOP. Le médecin leur donne toutes les informations nécessaires pour permettre une prise
de décision éclairée si le/la patient.e est intéressé. Dans ce cas, la signature d’un
consentement est alors indispensable pour son inclusion dans I'enquéte. Le réle du médecin
est ici indispensable. Toutefois, il faut rappeler que « pour les médecins eux-mémes, cela
suppose de rompre avec la représentation dominante du cancer comme maladie liée aux seuls
comportements a risque. Il ne suffit plus d’évoquer le tabagisme ([dans le cas des cancers
broncho-pulmonaires], mais d’expliquer que le travail peut avoir joué un role dans la survenue
du cancer et existe des droits ouverts pour une reconnaissance éventuelle de celui-ci a ce titre.
Cette démarche considérée comme difficile par les médecins hospitaliers a fait I'objet d’'une
réflexion collective entre les médecins et I'équipe de recherche afin qu’elle devienne
systématique, évitant ainsi des biais de recrutement des patients par les médecins »
(Thébaud-Mony, 2006, p. 25).

Etape 2. Une fois ce consentement signé, les coordonnées du/de la patient.e sont
transmises, par l'intermédiaire des ARC aux enquéteur.trices (spécialistes en sciences
humaines et sociales telles que la sociologie) des GISCOP. Ces derniers, apres avoir fixé les
modalités de I'entretien avec le/la patient.e, sont en charge de la reconstitution du parcours
professionnel (et de I'histoire résidentielle au GISCOP84) de ce dernier. Dans le cadre d’un
entretien semi-directif, de type biographique, I'activité réelle de travail est passée en revue
pour chacun des postes constitutifs du parcours professionnel. Les dates et périodes associées
a chacun des postes sont également des éléments recueillis. Le récit fait par le/la patient.e
constitue une source d’informations inédites, dont il est le seul détenteur. Au GISCOP84, une
fois cette reconstitution effectuée, un temps est également consacré a la reconstitution de
I"histoire résidentielle du/de la patient.e. Il s’agit de reconstituer avec lui, de la maniére la plus
précise possible, I'ensemble de ses adresses et dates de résidence, et ce, depuis la naissance.
Pour chacune de ces adresses, il est demandé au/a la patient.e de décrire rapidement
I’environnement immédiat de son lieu de résidence (paysage, caractéristiques du bati, etc.).
Les enquéteur.trices sont également chargé.es de rédiger des compte-rendu des parcours
reconstitués de maniére a rendre possible leur expertise.

40 Les critéres d’inclusion pour le GISCOP84 sont disponibles en annexes (annexe 2).
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Etape 3. Pour ce qui concerne la dimension professionnelle, une fois les parcours
reconstitués par les enquéteur.trices, ces derniers sont expertisés par un college d’experts de
différents champs disciplinaires a méme d’évaluer les expositions cancérogenes dans le milieu
de travail. lls sont toxicologues, ingénieurs de prévention, médecins du travail, secrétaire de
Comité de Sécurité ou d’Hygiene des Conditions de Travail (CHSCT). Par leur expertise, et de
maniére collégiale, ils participent a évaluer I’exposition cancérogene pour chacun des postes
de travail du/de la patient.e. Pour cela, ils prennent appui sur une grille d’analyse adaptée*
qui renseigne, pour chaque poste, et en référence au récit fait par le/la patient.e : le(s)
cancérogéne(s) présent(s), I'intensité de I'exposition, la durée de I'exposition, etc.

Etape 4. A l'issu de cette phase d’expertise, un avis est rendu sur |'orientation du dossier
pour une éventuelle démarche de reconnaissance en maladie professionnelle (DMP), en
fonction des chances d’une telle démarche. Le/la patient.e se voit donc envoyer un courrier
qui fait un résumé de I'expertise de son parcours et I'informe de I’avis concernant I'orientation
en DMP et lui propose un accompagnement dans la mise en place des démarches, s’il souhaite
les engager.

Etapes 5. A partir de ce moment-I3, les enquéteur.trices passent le relai aux assistantes
sociales du service, qui sont chargées d’effectuer le suivi de cette démarche de reconnaissance
en maladie professionnelle. « Dans ce cas, I'appui d’un cabinet d’avocat spécialisé est proposé
et, si besoin dans le cadre de la procédure du contentieux, un avis détaillé est demandé au
collectif d’experts » (GISCOP84, 2019).

Etapes 6. Les études et analyses scientifiques s’appuient ainsi sur 'ensemble des
données recueillies dans le cadre de I'enquéte et associent I'ensemble des membres des
GISCOP. Ces études sont réalisées dans la perspective de « produire une connaissance des
situations d’exposition en partant de I'activité réelle de travail des patient.es afin d'alerter les
institutions de prévention (CSE ou CHSCT, services de santé au travail, inspection du travail,
Carsat) sur les situations actuelles d'exposition ; d’éclairer les inégalités d’exposition et de
reconnaissance en maladie professionnelle ; de rendre compte des obstacles a I’accés au droit
a réparation en maladie professionnelle ; d’étudier I’articulation entre I’environnement et le
professionnel en matiére d’exposition aux agents cancérogénes ; de contribuer a briser
I'invisibilité du role du travail dans la survenue de cas de cancer » (/bid.).

Etape 7. La valorisation de ces études constitue enfin une étape fondamentale. Elle
consiste en la publication d’articles, la participation a des conférences notamment.

41 Documents pour utilisés pour caractériser les expositions cancérogénes dans le milieu de travail, disponibles en annexes
(annexe 3).
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=  Des résultats éclairants

Les résultats de I’enquéte du GISCOP93 (Source : GISCOP93)

En Seine-Saint-Denis, au 27 octobre 2016, ce sont prés de 2 250 signalements qui ont
été effectués depuis le début de I'enquéte par les centres hospitaliers partenaires. Les
consentements ont été recueillis pour 68% d’entre eux. Ce sont 1 290 parcours professionnels
qui ont été reconstitués. 82% de ces parcours étaient ceux d’hommes et 38% des parcours
concernaient des patient.es agé.es de moins de 60 ans.

L'enquéte du GISCOP93 met aussi en évidence que pour la grande majorité des parcours
professionnels reconstitués, I'exposition a au moins une substance cancérogéne concerne
90% des hommes et 64% des femmes. Plus important encore, 'enquéte met clairement en
évidence que les situations de poly-exposition sont extrémement fréquentes chez les
hommes, un peu moins chez les femmes, puisque 80,8% des hommes et 37,6% des femmes
ont été exposé.e.s a au moins deux cancérogenes.

Pour ce qui concerne les aspects liés a la reconnaissance, le GISCOP93 indique que 62% des
hommes et 27% des femmes ont pu obtenir un Certificat Médical Initial (CMI), indispensable
pour entamer les démarches. 73% des hommes et 68% des femmes ayant pu obtenir un CMI
ont entamé une démarche de reconnaissance en maladie professionnelle. Parmi eux, 78% des
hommes et 46% des femmes ont été reconnus.

Les premiers résultats du GISCOP84

Les premiers résultats des travaux réalisés au GISCOP84 depuis 2016, portant
essentiellement sur la dimension professionnelle des expositions cancérogenes peuvent
désormais étre présentés.

Au 31 décembre 2019, 158 patient.es, diagnostiqués entre 2017 et 2019 avec un LNH
(incluant également le sous-type de Myélomes Multiples), étaient inclus dans I'enquéte
permanente du GISCOP84. 56% d’entre eux étaient des hommes. La moyenne d’age des
patient.es au moment de l'inclusion était de 68 ans pour les hommes et 66,5 ans pour les
femmes. Le taux de refus s’éleve a 4% et s’explique soit par un état de santé dégradé ou un
déces, soit par la barriere de la langue au moment de la réalisation de I'entretien de
reconstitution du parcours professionnel, soit par un défaut d’information des patient.es. Ce
sont 133 entretiens qui ont pu étre réalisés. Parmi eux, 123 ont pu étre expertisés*?,

42 Cette différence entre le nombre d’entretien réalisés (133) et le nombre de parcours expertisés (123) s’explique par le
caractere chronophage de la reconstitution du parcours et de sa synthése en vue de son expertise. En effet, les entretiens
durent en général plus d’une heure. A la suite, I'enquéteur doit synthétiser les informations au sein d’une grille standardisée
permettant la caractérisation des expositions. Aussi, un second élément d’explication concerne le fait que certains parcours
requierent la présence d’experts spécifiques (comme cela peut étre le cas pour les parcours professionnels incluant des
expériences dans le secteur du nucléaire. La disponibilité des experts spécialisés peut également constituer un facteur
explicatif de ce décalage.
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Le rapport d’activité du GISCOP84 (2019) met aussi en évidence I'importance de la poly-
exposition dans les parcours professionnels expertisés : 74% des patient.es dont le parcours
professionnel a pu étre reconstitué et expertisé ont été poly-exposé.es a 3 cancérogenes ou
plus au cours de leur carriére et sur des longues durées et ceci, a des intensités moyennes ou
fortes. Le rapport insiste ainsi sur « la nécessité des études diachroniques, qui tiennent
compte de I'ensemble du parcours professionnel du/de la patient.e et non seulement une
période de référence comme la derniere semaine d’activité dans le cadre de I'enquéte
SUMER ».

Les expositions les plus fréquemment retrouvées sont celles aux pesticides, au benzéne,
aux Hydrocarbures Aromatiques Polycycliques (HAP), aux solvants chlorés, a la silice, aux
poussieres de bois, aux poussieres de fer, aux fumées de soudage, aux agents infectieux, a
I’'amiante, au formol, au chrome et aux Rayonnements lonisants (RI). Certains de ces agents
sont, dans l'état des connaissances actuelles, associés de maniére s(ire ou fortement
suspectée, au développement des hémopathies malignes. C'est le cas pour les pesticides, le
benzéne, les solvants chlorés, les poussieres de bois et les RI. Certains métiers sont aussi plus
présents que d’autres. C’'est notamment le cas des agriculteurs et travailleurs agricoles, des
travailleurs du BTP, du nettoyage, du nucléaire ou encore les enseignants.

Enfin le rapport insiste aussi sur les expositions aux pesticides, particulierement
retrouvées dans les parcours professionnels reconstitués. 60% des patient.es pour lesquels les
parcours ont pu étre reconstitués et expertisés ont été exposés aux pesticides dans leurs
activités professionnelles. Le rapport précise : « Ce constat a sans aucun doute a voir avec la
spécificité du bassin d’emploi de la basse vallée du Rhone, ol les activités agricoles et
I"utilisation des pesticides sont importantes [mais] les expositions aux pesticides ont aussi été
retrouvées dans d’autres secteurs d’activité. Ainsi, 20% des patient.es I'ont été (au moins en
partie) en dehors des activités agricoles ». Parmi les autres secteurs d’activité et métiers
figurent notamment le I'industrie textile, I'entretien des espaces verts, les électriciens, ou
encore les chauffeur-livreurs.

Les ancrages différenciés des GISCOP93 et GISCOP84, I'un dans le département de la
Seine-Saint-Denis, |'autre dans celui du Vaucluse, influencent nécessairement certains
parameétres en premier lieu desquels, les types de cancer étudiés. En effet, les contextes
spatiaux, économiques, sociaux dans lesquels sont inscrits les deux dispositifs, présentent
d’'importantes différences. Il s’agit de revenir sur cette inscription spatiale différenciée et les
implications qu’elle a dans les recherches qui sont respectivement conduites au GISCOP93 et
au GISCOP84.
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= Retour sur I'histoire de la mise en place du GISCOP en Seine-Saint-Denis

L’histoire industrielle du département est tout a fait singuliére et s’explique par un
certain nombre de facteurs. Les grands espaces plats, autrefois destinés a |’agriculture,
desservis par la route et le chemin de fer présentent des atouts certains pour l'installation
d’établissements industriels et accueillent également ceux qui n’ont d’autres choix que de s’y
implanter, notamment en raison du caractére dangereux ou insalubre de leurs activités.
L’explosion d’une fabrique de poudre a la fin du XVIII®™ siécle & Grenelle (proche banlieue
parisienne) fit prendre conscience aux autorités de la dangerosité potentielle de certaines
installations et encouragea le préfet de Paris en 1806 a imposer aux établissements la
déclaration de leur activité. Le décret impérial de 1810 constitua la premiere législation
relative aux manufactures et ateliers « qui répandent une odeur insalubre ou incommode »
instaurant, entre autres, la nécessité pour les établissements de formuler une demande
d’autorisation préalable a leur installation » (Massard-Guilbaud, 1999). Parallelement, les
transformations urbanistiques de Paris dans le cadre des travaux dirigés par le baron
Hausmann au milieu du XIX®™e siécle (élargissement et aération des rues, alignement des
constructions, création de nouveaux égouts entre autres) ont participé a éloigner les
établissements industriels insalubres en périphérie de Paris et notamment en Seine-Saint-
Denis.

Cremnitzer et Ducroux (2010) expliquent que, « marquée par son développement
industriel exceptionnel au cours du XIX®™¢ siécle, la Seine-Saint-Denis affronte aujourd’hui
plusieurs défis issus notamment du processus de désindustrialisation qui a frappé son
territoire depuis les années 1970 » (p. 38). lls reviennent alors, dans un numéro de la revue
du Comité d’Information et de Liaison pour I’Archéologie, I'étude et la mise en valeur du
patrimoine industriel (CILAC) consacré a « l’archéologie industrielle en France » sur les
différents types d’industries accueillies en Seine-Saint-Denis et précisent que I'on « peut
distinguer les usines de la premiére période (1840-1890) liées au développement des canaux
et des chemins de fer et celles de 1890 a 1940, édifiées dans une conjoncture exceptionnelle,
associées a l'industrie chimique et métallurgique, a la production d’énergie et aussi a
I'industrie de guerre au début du XX®™¢ siécle » (p. 38).

Marchand (2018) revient de maniére tres détaillée sur la genése du dispositif GISCOP93
et son implantation dans le département de la Seine-Saint-Denis et montre que I'implantation
d’un dispositif de ce type a bénéficié d’un contexte politique particulierement favorable. En
effet, « 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 préoccupants. Et pour ce faire, les données
manquent » (op. cit.,, Marchand, p. 43). Elle explique alors que des moyens sont alloués a la
recherche en santé publique et qu’une équipe de I'Inserm — a laquelle Annie Thébaud-Mony,
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sociologue est rattachée — avait justement commencé a travailler « sur les filieres de soin
contre la tuberculose en lien avec la Direction Départementale des Affaires Sanitaires et
Sociales — Ddass » (/bid.). De la tuberculose au cancer, le GISCOP93 « trouve [...] son origine
dans une collaboration de prés 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 un territoire marqué par une histoire industrielle, riche en
expositions cancérogenes » (/bid., p. 47-48). Ainsi, ce premier dispositif, aprés 20 années
d’existence — fragile*® — a d’une part, permis la production de connaissances inédites sur les
expositions cancérogenes survenant dans le cadre de I'activité de travail dans le département
de Seine-Saint-Denis. De plus, et c’est la que le sens de la recherche-action se matérialise, il a
également permis d’accompagner un grand nombre de patient.es dans I'acceés au droit de
réparation lorsque I'origine professionnelle de la maladie était reconnue.

= .. A son adaptation en Vaucluse: hémopathies malignes d’origine
professionnelle dans un département davantage rural

La mise en place d’'un GISCOP dans le département du Vaucluse a été facilitée de par
I'appui que le GISCOP93 a pu lui fournir. C’'est en effet avant tout grace a la rencontre et Ia
collaboration entre des chercheurs du GISCOP93 et des praticiens hospitaliers et médecins de
ville du Vaucluse que la création du GISCOP84 a été rendue possible. Borhane Slama, revient
sur la constitution de I’équipe qui en a résulté :

« La chance que nous avons c’est, des différentes rencontres, nous
avons constitué une équipe, c’est ¢ca qui est génial ! » (Octobre 2019).

Il revient plus spécifiquement sur cette rencontre, qui aurait pu ne pas avoir lieu :

« [...] Et puis une rencontre qui s’est faite lors d’une conférence sur « cancer-
travail » organisée par le Docteur Lambertin Mireille, médecin trés engagée, j’ai
fait connaissance avec Annie [Thébaud-Mony]. C’était Monsieur Lepeu qui devait
y aller, mais il n’a pas pu. Je devais le remplacer et j’avais dit oui. Et de suite, avec
Annie et Moritz [Hunsmann], ¢a a collé avant méme la conférence, autour d’une
table, on a fait la conférence, et puis Mireille a facilité les choses et de la, c’est
monté en crescendo. Et c’est vrai que quand je prends la personnalité d’Annie et
quand je prends la personnalité de Moritz, je me retrouve en eux. C’est-a-dire
premiérement, la curiosité et essayer de comprendre, essayer de faire changer,

43 Les modalités de financement de ce type de dispositif, (de plus en plus par la réponse a Appel a Projet de Recherche (APR)
et/ou de moins en moins avec des financements pluriannuels) rendent particulierement complexe et fragile sa pérennité, et
ce d’autant plus dans un contexte de restriction budgétaire généralisée. Son maintien et celui du GISCOP84 sont
essentiellement permis par la dévotion de ceux qui en constituent les équipes (chercheuses et chercheurs, praticiens
hospitaliers, médecins, etc.) qui, en plus de leurs activités respectives, consacrent un temps important au maintien de ces
dispositifs, dont la nécessité n’est aujourd’hui plus a démontrer.

115



réduire les inégalités sociétales, et la persévérance. Et de tout ¢a, le point commun
c’est que I'on y croit » (Octobre 2019).

Vuitton (2003) explique que « les recherches sur les effets de I’environnement sur la
santé, en termes de pollution de I'air ou de I'’eau par exemple, ont principalement concerné
I’environnement urbain qui apparaissait a priori néfaste, I'environnement rural apparaissait a
priori sain, sans probléme, en référence a une campagne un peu idéalisée qui serait restée a
I’abri des nuisances et des polluants... » (p. 170). Quand le département de la Seine-Saint-
Denis est toujours marqué par son histoire industrielle, incarne par excellence la « banlieue
populaire [qui apparait] dans les médias a travers le prisme de de la délinquance et des
émeutes » (Fourcaut, 2007, p. 7), la basse vallée du Rhone quant a elle, renvoie une image
plus positive, malgré I'existence de certains contrastes. Alors que I'industrie — et ses risques —
semblent a premiére vue localisée essentiellement dans le couloir rhodanien, les arrieres pays
des départements qui la constitue — a savoir I’Ardeche, les Bouches-du-Rhone, la Dréme, le
Gard et le Vaucluse abritent aussi des enjeux d’'une autre nature, leur conférant ainsi une
image plus positive et contribuant a cette représentation d’'une campagne dépourvue de
risques. Pourtant, en basse vallée du Rhone, nous le verrons en détails dans le chapitre 4, les
arrieére-pays des départements de la basse vallée du Rhéne accueillent aussi des activités
agricoles, plus spécifiquement viticoles, arboricoles et maraichéres, en réalité potentiellement
exposantes a des substances cancérogenes.

Ces éléments justifient les adaptations effectuées, de maniére a pouvoir prendre en
compte les spécificités des secteurs géographiques dans lesquels ils sont implantés.

Le secteur agricole est particulierement représenté en basse vallée du Rhone. En région PACA,
« 44 600 actifs participent au travail nécessaire au fonctionnement des exploitations agricoles.
[...] 21% du travail est assuré par une main d’ceuvre occasionnelle ou saisonniére (dicté par les
cycles végétatifs). Il est fortement lié a la présence de vignes ou de vergers. Ainsi, les
départements du Vaucluse et des Bouches-du-Rhéne concentrent a eux seuls plus des trois
quarts des saisonniers de la région » (Association Régionale pour la Formation et I'Emploi en
Agriculture - ARFEA, a partir des données du RGA 2010)**. Le travail saisonnier ou occasionnel
notamment constituent ici un véritable enjeu dans le cadre de la problématique des
expositions cancérogenes, du fait d’'un parcours professionnel plus complexe a reconstituer
guand cela est possible. En effet, cette catégorie de travailleurs est sujette a une mobilité
professionnelle importante. Aussi, la reconnaissance en maladie professionnelle de ces
derniers est encore moins évidente pour un ensemble d’obstacles a la déclaration.

D’autre part, le département du Vaucluse est également marqué par une présence industrielle
assez importante (10% de I'emploi total en 2014)* dont une part importante de I'industrie

44 Voir les chiffres de I’AREFA : http://paca.anefa.org/les-chiffres-de-lempois-agricole-en-paca (Consulté en 2020).
45 Voir : https://www.insee.fr/fr/statistiques/1285571 (Consulté en 2020).
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agroalimentaire (3% de I’emploi total)?® en lien avec les éléments mentionnés ci-dessus. Parmi
les autres secteurs représentés, le nucléaire attire également de nombreux actifs: « les
gisements d’emplois du nucléaire, avec le site de Marcoule a Bagnols-sur-Céze (Gard) ou celui
du Tricastin a Pierrelatte et Saint-Paul-Trois-Chateaux (Dréme), attirent une majorités des
Vauclusiens qui travaillent dans ces communes (soit respectivement 1 000 et 2 950
navetteurs) » (Pailler, Insee, 2014), mais également une main d’ceuvre importante en
provenance d’autres départements, régions francgaises, voire pays. Dans le cas de l'activité
nucléaire, c’est le recours a une main d’ceuvre précaire, intérimaire qui nous interpelle dans
le champ des expositions professionnelles essentiellement. Comme I'explique Marie Ghis
Malfilatre (2016) : « depuis le démarrage de son parc nucléaire, EDF a fait le choix de confier
une partie puis, dés la fin des années 1980, la majorité des opérations de maintenance de ses
installations — lesquelles sont les plus exposées aux risques du travail — a des entreprises sous-
traitantes » (p. 102). D’autre part, Annie Thébaud-Mony (2008) précise : « alors qu’EDF
annonce une population « estimée » de 20 000 travailleurs extérieurs, le SCPRI ne publie des
données [de radioprotection] que pour 7 500 d’entre eux [...]. [Cette stratégie a un sens] : elle
fait perdre irrémédiablement la trace de ceux qui sont, quotidiennement et dans la durée,
exposés aux rayonnements ionisants. Or, I'industrie nucléaire est une industrie jeune et sans
recul sur les effets sanitaires du travail sous rayonnements. Perdre la trace des travailleurs les
plus exposés, c’est barrer le chemin a ce qu’on appelle en épidémiologie I'“enquéte de
cohorte”, c’est-a-dire un suivi sur vingt ans, trente ans, quarante ans, d’une population dont
on enregistre de facon rigoureuse et systématique les événements de santé » (op. cit.,
Thébaud-Mony, 2008, p. 89).

Notre recherche souhaite participer a caractériser I'histoire des expositions
cancérogenes subies par des personnes atteintes de cancer. Cette histoire débute souvent
trés tot dans la vie (certaines expositions peuvent avoir lieu dés la vie in utero) et s’inscrit
nécessairement dans un contexte économique, politique, social précis. Pourtant, nous I'avons
vu dans le précédent chapitre, et cela est réaffirmé dans le cadre des dispositifs GISCOPs, la
prise en compte de cette histoire est rarement effective dans son entiéreté, laissant plus ou
moins volontairement dans l'ombre un certain nombre d’expositions (et leurs
caractéristiques) susceptibles de jouer un role dans le développement de la maladie.
S’inscrivant a linterface du travail et du l'environnement, la ou il y a débordement
(Letté, 2011), les approches géographiques mobilisées permettent de questionner |’existence
d’un ou des territoire(s) a risque cancérogéne en basse vallée du Rhone. Notre recherche
guestionne plus globalement les modalités de production des connaissances mobilisées dans
le cadre de la surveillance épidémiologique des cancers, et les mesures de prévention a mettre
en place dés lors qu’une situation sanitaire en nécessite le besoin.
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Rendre visibles les impacts du travail sur la santé constitue aujourd’hui un enjeu
important de santé au travail et plus largement de santé publique. C’'est un des objectifs
poursuivis par les GISCOPs. Connaitre les expositions, permettre de mieux les faire reconnaitre
et enfin les prévenir. Les expériences respectives des GISCOP de la Seine-Saint-Denis et du
Vaucluse, et les connaissances produites dans leurs cadres respectifs, alimentent directement
I'action, via I'accompagnement des patient.es dans les procédures de déclaration en maladie
professionnelle, lorsque I'origine professionnelle de la maladie a été attestée, et lorsque le
patient.e souhaite entamer ces démarches. L’accompagnement et le suivi de la procédure est
presque indispensable au regard des obstacles a la reconnaissance existants a I’'heure actuelle,
comme les travaux des GISCOPs ont notamment permis de le mettre en évidence.

La possibilité de réaliser cette recherche au sein du GISCOP84 a été une vraie chance

notamment en raison du caractére pluridisciplinaire du dispositif qui est, de notre point de
vue, indispensable pour appréhender le cancer et ses causes dans leur globalité.
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Chapitre 3

Une géographie des Lymphomes Non-Hodgkiniens de I'adulte.
Disparités géographiques locales en basse vallée du Rhone
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« Dans le champ de la santé environnementale, I'analyse de la répartition spatiale
d’indicateurs de santé comporte différents objectifs : d’une part, la description de ces
variations et la modélisation de leur structure, et d’autre part, la mise en évidence des
associations entre ces variations et celles d’expositions a des facteurs de risque
environnementaux » (Goria et al., 2010, p. 4). Ce chapitre est centré sur ce premier objectif et
cherche a caractériser I'incidence des LNH en basse vallée du Rhéne, a un niveau fin d’analyse,
la commune, en mobilisant un indicateur fréguemment utilisé en épidémiologie : les Ratios
Standardisés d’Incidence (SIR). C’est notamment parce que nous ne disposons pas, a I’heure
actuelle, de ces données que cet exercice est apparu nécessaire. En effet, s’intéresser aux
risques d’exposition cancérogene en lien avec le développement de ces pathologies suppose,
en amont, de disposer de données de cadrage, au moins sur la situation sanitaire. De quelles
connaissances dispose-t-on actuellement sur I'incidence des LNH en basse vallée du Rhone ?
Existe-t-il des départements pour lesquels cette incidence est plus marquée ? Quid de
I’existence de variations a des niveaux plus fins, tels que les cantons, les communes ?

Pour les cancers, cette analyse est effectuée a partir des données collectées dans le
cadre d’un dispositif de référence : les registres des cancers (Cf. infra chapitre 1). Les
estimations produites par Santé Publique France en janvier 2019 proposent pour la premiere
fois, et lorsque cela est possible, cette analyse au niveau des départements francais,
permettant ainsi de préciser les connaissances déja établies sur I’hétérogénéité spatiale de
I'incidence des cancers en France. Des variations étaient déja observées entre les régions. Elles
le sont désormais au sein des régions, entre les départements. L'hétérogénéité spatiale est
importante a mettre en évidence lorsqu’elle existe, car elle peut, comme I'explique Demoury
(2014), « [...] refléter une propension générale de la maladie a survenir de facon agrégée dans
I'espace, étre secondaire a la présence locale d’expositions cancérogenes, ou encore
témoigner des fluctuations d’incidence sous I’"hypothése d’une distribution poissonienne des
cas » (p. 33). L’hypotheése structurante de ce chapitre consiste a penser que la géographie de
la maladie est le reflet de la géographie des activités exposantes, potentiellement sources
d’expositions environnementales. Or, les départements de la basse vallée du Rhéne (Ardéche,
Bouches-du-Rhéne, Drome, Gard et Vaucluse) ne sont, a I’heure actuelle, pas dotés de registre
de cancer, rendant complexe la mise en ceuvre d’une telle analyse (Cf. infra chapitre 1). En
effet, les connaissances sur I'incidence des LNH dans ces départements sont des estimations
réalisées a partir des registres de cancers existants dans les autres départements francais,
redressées a partir d’indicateurs propres aux départements concernés. C'est notamment le
cas, comme nous avons pu le constater dans le chapitre précédent, de I'incidence des LNH
chez les femmes, dans les départements de notre secteur d’étude. Pour ces départements, les
guestionnements présentés ci-dessus, en lien avec I'état de la situation sanitaire et I'existence
de variation de l'incidence a différents niveaux, se posent. Existe-t-il des variations de cette
incidence a lintérieur des limites des départements ? Dés lors, comment étudier de
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potentielles « associations entre ces variations et celles d’expositions a des facteurs de risques
environnementaux » mentionnées ci-dessus ?

\

L'initiative, tout a fait inédite, d’'un praticien hospitalier, chef du service d’onco-
hématologie du Centre Hospitalier Henri Duffaut d’Avignon (CHA) laisse entrevoir la possibilité
de caractériser cette incidence, en basse vallée du Rhone, et a des niveaux fins (Cf. infra
chapitre 2). En effet, il est a I'origine de la création d’'un recensement systématique, qui
enregistre depuis 2008, tous les nouveaux cas d’hémopathies malignes pris en charge dans
son service ainsi que dans six autres centres de soins du département du Vaucluse. Cette
initiative constitue une opportunité unique de produire des connaissances permettant
d’appréhender l'incidence des LNH — modulo certaines limites méthodologiques — dans le
département du Vaucluse, voire dans la basse vallée du Rhone. Il apparait alors indispensable
de préciser que I'utilisation des données issues de ce recensement est conditionnée par une
série d’étapes préalables a la constitution d’'une base de données puis a son analyse dans le
cadre de cette recherche. Parce qu’il s’agit ici de données dites « sensibles » car relatives a la
santé des personnes, une demande d’autorisation a été déposée aupres de I'INDS.

L'objectif ici consiste a caractériser l'incidence des LNH, a partir du recensement
systématique du service d’onco-hématologie, en mettant en ceuvre le calcul du RSl au niveau
communal. La mise en ceuvre de cet indicateur, a partir de cette source de données, que I'on
pourrait qualifier d’alternative, n’est pas sans poser question, tant sur [l'aspect
méthodologique que sur celui de la qualité des données d’entrée. De plus, si le fait de calculer
cet indicateur a un niveau infra-départemental apparait original, il faut rappeler que la
production d’indicateurs statistiques a des niveaux fins nous invitent toutefois a la plus grande
prudence quant a l'interprétation des résultats qui pourra étre faite. En effet, les effectifs
étudiés — a savoir le nombre de cas de LNH diagnostiqués chez des personnes habitant dans
une commune donnée — peut fréqguemment, dans la basse vallée du Rhone, étre inférieur a 30.
Ce manque de puissance statistique confére en effet une sensibilité plus importante a
I'indicateur calculé. De plus, nous y reviendrons aussi en détail, la non exhaustivité de ce
recensement apparait également problématique. Toutefois, s’il n"est donc pas question de
retenir les valeurs prises par les RSI, ces derniers permettent malgré tout de mettre en
évidence des communes caractérisées par une sur-incidence, possiblement sous-estimée du
fait de la non exhaustivité du recensement.

Il convient ici de rappeler que cette démarche n’a aucunement pour objectif d’identifier
de nouveaux facteurs de risques, d’identifier une relation de causalité entre expositions a des
substances cancérogenes et développement des LNH, ni de mesurer 'intensité d’une telle
relation, essentiellement car relevant du champ de compétences de I'épidémiologie.
Toutefois, cette démarche, mise en ceuvre a partir de ces données et présentée dans ce
chapitre est originale a deux titres. Premiérement, parce que ce recensement est effectué en
fonction du lieu de prise en charge et non pas en fonction du lieu de résidence (comme cela
est le cas dans les dispositifs de référence), il invite a questionner la pertinence du périmétre
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de recensement classiquement adopté, a savoir le département. Dans quelle(s) mesure(s) le
périmétre départemental permet-il d’appréhender correctement la dimension spatiale de la
maladie ? Deuxiemement, ce recensement rend possible la mise ceuvre d’une analyse a un
niveau infra-départemental, puisque les codes postaux et les noms des communes de
résidence des patient.es inclus.es dans ce recensement peuvent étre documentés. Les
résultats obtenus permettent ici de disposer d’'une photographie de I'incidence des LNH en
basse vallée du Rhone. Cette photographie nous invitera a questionner la dimension
rétrospective des expositions ayant conduit au développement d’un LNH, diagnostiqué en
basse vallée du Rhone. Il s’agit de considérer les LNH dans leur dimension diachronique,
comme la résultante, a un moment donné et en un lieu donné, d’'un processus complexe
s’inscrivant dans un temps long ainsi que, potentiellement, dans une multitude de territoires.

Dans la premiére partie de ce chapitre seront présentés le recensement systématique
mis en place par le chef du service d’onco-hématologie du CHA, ainsi que le cadre légal
conditionnant son utilisation dans cette recherche en géographie. Dans une seconde partie, il
sera question de mobiliser ces données pour le calcul des RSI au niveau des communes du
département du Vaucluse uniquement. Les résultats obtenus seront analysés a la lumiére des
limites méthodologiques inhérentes au recensement et a la démarche mise en place ici. Enfin,
nous nous attarderons sur les possibilités d’analyse offertes par les données collectées dans
le cadre d’une telle initiative.

L'absence de registre dans les départements de la basse vallée du Rhbéne rend
impossible, selon les standards habituels, I'estimation de I'incidence des LNH pour ce secteur
géographique. Toutefois, I'initiative du chef du service d’onco-hématologie du CHA, bien que
le recensement systématique qui en résulte ne puisse aujourd’hui étre qualifié de registre,
constitue une source de données inédites et potentiellement mobilisables dans le cadre de
cette recherche. Nous reviendrons dans un premier temps sur le caractére sensible des
données mobilisées ici et sur les étapes préalables indispensables a leur collecte et utilisation.

La collecte et l'utilisation de données de santé, considérées comme des données
sensibles a des fins de recherche font I'objet d’'une réglementation spécifique. Il s’agit de
données a caractere personnel, relatives a I'état de santé et plus spécifiquement, au
diagnostic et a la date du diagnostic d’'un LNH. Ces informations ne peuvent étre collectées et
analysées librement, pour des raisons évidentes de protection des données.
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= Le cadre légal de la collecte et I'analyse de données de santé

Il a ainsi été nécessaire de se conformer a la réglementation en vigueur, via la mise en
ceuvre d’une procédure de déclaration aupres I'INDS, secrétariat unique qui assure son bon
déroulement. Cette procédure se déroule en deux temps, aupreés de deux organismes
distincts. Le Comité d’Expertise des Recherches, Etudes et Evaluations dans le domaine de la
Santé (CEREES) rend un avis portant, entre autres, sur les justifications apportées quant a
I'utilisation des données de santé, ensuite transmis a la Commission Nationale de
I'Informatique et des Libertés (CNIL) qui statue alors sur l'autorisation de collecte et de
traitements des données.

Collecter et analyser des données de santé a caractére personnel représente un enjeu
d’autant plus important lorsqu’il s’agit des cancers, le risque de divulgation de ces données
n’étant pas envisageable. Cela peut notamment s’avérer problématique lorsqu’une personne
ayant eu un diagnostic de cancer au cours de sa vie, souhaite — par exemple — souscrire un
prét. En 2007, la convention AREAS (s’Assurer et Emprunter avec un Risque Aggravé de Santé)
est « signée par les pouvoirs publics, les fédérations professionnelles de la banque, de
I'assurance et de la mutualité et les associations de malades et de consommateurs. [Cette
convention] a pour objectif d’élargir I'accés a I'assurance et a I'emprunt pour les personnes
présentant ou ayant présenté un risque aggravé de santé » (INCa, Maj. 2019b). Le « droit a
I’oubli », entré en vigueur dix ans plus tard par un décret de 2017, précise les modalités
d’information des candidats a I'assurance-emprunteur lorsqu’ils présentent du fait de leur
état de santé ou de leur handicap, un risque aggravé et permet a une personne ayant été
touchée par un cancer par le passé, de ne pas mentionner cet événement de santé lors de la
souscription a un emprunt par exemple, dans deux cas de figure :
-« pour un emprunteur dont le cancer a été diagnostiqué avant I'age de 18 ans et dont
les traitements sont terminés depuis 5 ans [...],
- ou pour un emprunteur dont le cancer a été diagnostiqué aprés ses 18 ans et dont le
protocole thérapeutique est achevé depuis plus de 10 ans quel que soit le cancer dont
il a été atteint » (INCa, Maj. 2019c).

Il convient donc de revenir dans un premier temps sur la réglementation francaise en
vigueur en matiére de collecte, traitement et analyse des données a caractére personnel
lorsque celles-ci concernent la santé.

Récemment, le Réglement (UE) 2016/679 du Parlement Européen et du Conseil du 27
avril 2016 relatif a la protection des personnes physiques a I’égard du traitement des données
a caractére personnel et a la libre circulation de ces données, et abrogeant la directive
95/46/CE, entré en vigueur le 25 mai 2018 précise les nouvelles régles qui régissent la collecte

46 Voir : Décret n°2017-173 du 13 février 2017, Journal Officiel n°0038 du 14 février 2017. [en ligne], Disponible sur :
https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=LEGITEXT000034032694 (Consulté en 2020).
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et I'utilisation des données a caractere personnel, qu’elles soient mises en ceuvre a des fins
marketing, la gestion de la clientéle, dans le cadre d’enquétes de satisfaction par exemple ou
encore dans le cadre d’une recherche scientifique. Ici, ces données a caractére personnel sont
dites « sensibles » en ce sens qu’elles ont trait a I’état de santé de ces personnes. L’article 4
du premier chapitre du décret précise que les « données concernant la santé [sont] les
données a caractére personnel relatives a la santé physique ou mentale d’'une personne
physique, y compris la prestation de services de soins de santé, qui révelent des informations
sur I'état de santé de cette personne ». L'article 9 précise aussi que « le traitement des
données a caractére personnel qui révele I'origine raciale ou ethnique, les opinions politiques,
les convictions religieuses ou philosophiques ou I'appartenance syndicale, ainsi que le
traitement de données génétiques, des données biométriques aux fins d’identifier une
personne physique de maniére unique, les données concernant la santé ou des données
concernant la vie sexuelle ou 'orientation sexuelle d’'une personne physique sont interdits ».
Toutefois, certaines exceptions sont faites notamment lorsque :

-« le traitement est nécessaire aux fins de la médecine préventive ou de la médecine
du travail, de I'appréciation de la capacité de travail du travailleur, de diagnostics
médicaux, de la prise en charge sanitaire ou sociale, ou de la gestion des systémes et
services de soins de santé ou de protection sociale sur la base du droit de I’'Union, du
droit d’'un Etat membre ou en vertu d’un contrat conclu avec un professionnel de santé
[-..],

- le traitement est nécessaire pour des motifs d’intéréts publics dans le domaine de la
santé publique [...] ».

Enfin, ce réglement précise également que les Etats membres peuvent « maintenir ou
introduire des conditions supplémentaires, y compris des limitations, en ce qui concerne le
traitement des données génétiques, biométriques, ou des données concernant la santé ». En
France, le Décret n°2019-536 publié le 30 mai 2019, pris pour application de la loi n°78-17 du
6 janvier 1978, relative a I'informatique, aux fichiers et aux libertés, « constitue la derniéere
étape de mise en conformité du droit national avec le Reglement Général de Protection des
Données (RGPD) [...] » (CNIL, 2019a). C’est la CNIL qui est chargée d’en assurer le respect : elle
est le « régulateur des données personnelles » (CNIL, s.d). Créée par la loi de 1978 mentionnée
ci-dessus, elle a quatre principales missions: 1- informer et protéger les droits; 2-
accompagner la conformité et conseiller ; 3- anticiper et innover ; 4- controler et sanctionner.

La mobilisation de données a caractéere personnel concernant la santé et utilisées a des
fins de recherche, d’étude ou d’évaluation dans le domaine de la santé fait I'objet d’une
réglementation stricte et spécifique. Deux cas de figure doivent étre distingués : il s’agit pour
une part des recherches impliquant la personne humaine et pour l'autre part, celles ne
I'impliquant pas. L'article L. 1121-1 du Code de la santé publique dispose: « sont des
recherches impliquant la personne humaine au sens du présent titre, les recherches
organisées et pratiquées sur des personnes volontaires, saines ou malades, en vue des
connaissances biologiques ou médicales qui visent a évaluer: 1- les mécanismes de
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humaine » (INDS). Dans notre cas de figure, les données n’étaient pas déja collectées et les
personnes ne participaient pas directement a la recherche. La procédure nécessitant un avis
du CEREES pour ensuite obtenir une autorisation de la CNIL était donc a envisager ici.

"  Les étapes de la procédure INDS : avis du CEREES et autorisation de la CNIL

Pour mener a bien cette recherche, il fallait donc, avant toute chose, se conformer a la
législation en vigueur pour I'utilisation des données renseignées dans la base de données du
service d’onco-hématologie du Centre Hospitalier Henri Duffaut. Petite particularité ici, si les
modalités de cette base de données ont été pensées par le chef du service d’onco-
hématologie, cette derniére devait faire I'objet d’une déclaration auprés de la CNIL. Etant
donné qu’elle n’a vocation a satisfaire que les objectifs de cette recherche doctorale, il fut
nécessaire de déclarer cette base de données, avec pour finalité unique, la mise en ceuvre du
premier objectif de cette recherche, a savoir proposer une géographie des LNH dans le
département du Vaucluse. Cette déclaration/demande d’autorisation a été mise en ceuvre,
mais surtout a été rendue possible grace a I'aide précieuse et indispensable des ARC*’ du
service, également membres du GISCOP8&4.

Nous avons donc déposé, via I'INDS, une demande d’avis auprés du CEREES. Dans cette
perspective, un protocole scientifique a été rédigé (voir annexe 4), détaillant les 11 items
suivants :

- le contexte de réalisation de I’étude,

- les objectifs de I’étude,

- lajustification de I'intérét public de I'étude,

- letype d’étude,

- la population concernée,

- les modalités d’information individuelle des patient.es,

- lajustification en cas de demande de dérogation concernant I'information individuelle,

- l'origine des données de santé a caractére personnel,

- le mode de recueil des données a caractere personnel (papier, électronique, etc.) et le
lieu d’hébergement de la base de données, ainsi que le mode de circulation des
données et la protection,

- lesvariables recueillies ainsi que la méthode d’analyse des données,

- le calendrier de I'étude.

Cette demande d’avis a été soumise en juillet 2019. Un premier avis — réservé — a été rendu
le 11 septembre 2019 (voir annexe 5) par les membres du CEREES nous invitant a préciser
certains items. Il semblait nécessaire de préciser que cette recherche ne s’intéressait qu’aux
hémopathies malignes de I'adulte, celles de I'’enfant relevant de mécanismes cancérogenes
différents. Deux réserves principales ont également été émises et formulées de la maniere

47 Mme Maryline Grinand et Mme Monica Berne.
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Cela suppose alors de bénéficier du temps et des conditions nécessaires pour le faire et de
borner les objectifs et données nécessaires du travail de thése alors méme que le candidat
rédige en général, a ce moment-la, un mémoire de Master ET son projet de thése. Le second
— et c’est le cas ici — a consisté a pouvoir avancer sur d’autres objectifs de cette recherche, ne
dépendant pas de cette autorisation, pendant le temps d’instruction du dossier, avec une prise
de risque importante : celle de se voir refuser I'autorisation de collecte et de traitement des
données.

Ce recensement systématique initié par le chef du service d’onco-hématologie du CHA et que
cette recherche mobilise est effectué a partir des fiches établies lors des RCP. Cette source
des données est particuliere et mérite d’étre présentée. Cette seconde sous-partie souhaite
donc revenir sur les modalités de collecte des données ainsi que les variables retenues pour
constituer une base de données « sur mesure », mobilisée dans le cadre de cette recherche.

= Les fiches des Réunions de Concertation Pluridisciplinaire (RCP), source de données
primaire...

La RCP est une « réunion réguliere entre professionnels de santé, au cours de laquelle
se discutent la situation d’un.e patient.e, les traitements possibles en fonction des dernieres
études scientifiques, I'analyse des bénéfices et les risques encourus, ainsi que I'évaluation de
la qualité de la vie qui va en résulter. Les RCP rassemblent au minimum trois spécialistes
différents [...] » (INCa, s.d). La Haute Autorité de Santé (HAS) précise : qu’« en oncologie [...],
la RCP s’'impose pour la prise en charge de décision concernant tous les malades et se déroule
dans un établissement de santé, un réseau de cancérologie, ou dans le cadre des Centres de
Coordination en Cancérologie (3C). [Elle ajoute que] la concertation pluridisciplinaire dans la
prise en charge initiale d’'un patient atteint de cancer est un élément spécifique, garant de la
qualité de la prise en charge ultérieure » (op. cit., HAS, 2017). La HAS précise également les
modalités de son organisation : « [une fréquence minimum de] 2 fois par mois en oncologie » ;
« repose sur : un coordonnateur : son réle [étant] d’établir la liste des patients dont le dossier
doit étre analysé a la prochaine réunion, d’en avertir les professionnels membres permanents
de la RCP ainsi que le médecin référent des patients, et de convoquer le cas échéant, des
représentants de disciplines utiles pour les discussions envisagées; un secrétariat; la
tracabilité systématique de toutes les décisions [...], de lindication des références
scientifiques utilisées, de I'essai thérapeutique qui serait proposé au patient, du nom du
médecin/professionnel référent qui doit assurer le suivi de la décision » (/bid.).

Les modalités des RCP peuvent varier d’'un ensemble régional a un autre et sont donc

précisées dans une charte spécifique. Pour le Vaucluse, il s’agit de la Charte Régionale des
Réunions de Concertation Pluridisciplinaire (RCP) et des Réunions Transversales (RT) de
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La aussi cette démarche initiée en 2008 est tout a fait inédite. De maniéere a étre le plus
exhaustif possible, ce recensement inclut les patient.es de ces sept centres de soins du
Vaucluse et pas uniquement ceux et celles pris.es en charge au Centre Hospitalier Henri
Duffaut. C'est grace au détachement de certains médecins dans ces centres, notamment
Borhane Slama, que ces patient.es ont également été présenté.es a la RCP du Centre
Hospitalier Henri Duffaut et sont donc inclus.es dans le recensement mobilisé ici.

La présence d’un centre en un lieu ne signifie pas qu’il est accessible en tout point du
département, et dans les mémes conditions. En effet, certaines caractéristiques (topographie,
réseaux de communication) peuvent faciliter ou, au contraire, rendre plus complexe I'acces a
un centre de soins. L’acces a un des sept centres de prise en charge mentionnés ci-dessus est
possible, en moins de 30 minutes en voiture, depuis la quasi-totalité du département du
Vaucluse. Certaines études conduites en géographie ont permis d’estimer la distance
moyenne parcourue ainsi que le temps moyen pour accéder a une structure de soins, suivant
le type de soins et suivant les départements. Qu’il s’agisse d’un recours pour chimiothérapie
ou pour chirurgie carcinologique, I'Institut de Recherche et de Documentation en Economie
de la Santé (Irdes, 2017) estimait pour I'année 2012, que la distance moyenne parcourue par
les patient.es atteints d’un cancer était, pour le département du Vaucluse, respectivement
comprise entre 27,3 et 32,5 km et entre 21,9 et 28 km, soit un peu plus que la moyenne
nationale (25 km) qu’il s’agisse de l'accés aux soins de chimiothérapie ou de chirurgie
carcinologique (Figure 20).
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recensés résidaient dans les départements des Bouches-du-Rhone, de la Drome ou du Gard
au moment du diagnostic (Figure 23).
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Départements

Figure 23 : Patients inclus dans le recensement selon le département de résidence au moment du
diagnostic

Parmi les autres départements de résidence figurent Paris, le Haut-Rhin, ou encore la Gironde
par exemple, mais seulement 15 patient.es sont dans ce cas. Cela peut s’expliquer par le fait
gue ces patient.es, peuvent étre propriétaires d’une résidence secondaire dans le périmetre
en question.

Constituer une base de données a partir des fiches de la RCP hématologie du CHA pose
une question cruciale : celle de I'exhaustivité du recensement. En effet, il s’agit ici de recenser
(dans la mesure du possible) tous les nouveaux cas d’hémopathies malignes — et ce faisant, de
LNH — pris en charge dans un des sept centres de soins présentés ci-dessus, et ce, quel que
soit le lieu de résidence des patients. Or, il est fortement probable que des patient.es résidant
effectivement dans le département du Vaucluse aient été pris en charge dans des centres de
soins situés en dehors du département : ce qui permet de définir le taux de fuite. Les raisons
du choix de I'établissement pour le recours aux soins sont variées, et peuvent conduire a une
prise en charge en dehors du département : accessibilité géographique, raisons personnelles,
résidence secondaire, etc. Comme ce recensement, via les fiches RCP du Centre Hospitalier
Henri Duffaut, ne peut étre exhaustif, il nous faut disposer de ce taux de fuite, le plus
précisément possible. Le choix d’estimer I'incidence des LNH a des niveaux fins — infra-
départementaux —supposerait de disposer de ces taux de fuite au méme échelon spatial. Nous
essayerons donc de préciser le plus finement possible ce taux de fuite. Les données mises a
disposition par I’Agence Technique de I'Information sur |’Hospitalisation (ATIH) via sa
plateforme ScanSanté sont tout a fait intéressantes a mobiliser. Cette plateforme met a
disposition des données sur I'activité hospitaliere : consommation et production de soins
(taux de recours, parts de marché, analyse croisée consommation/production, etc.) et ce pour
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chacun des domaines d’activité : MCO (Médecine, Chirurgie, Obstétrique), SSR (Soins de Suite
et de Réadaptation), HAD (Hospitalisation a Domicile) et RIM-P (Recueil d’Informations
Médicalisées pour la Psychiatrie) tels qu’ils sont codés dans le PMSI. Elle permet ici de disposer
du taux de fuite pour le département du Vaucluse (Tableau 7).

Tableau 7 : Taux de fuite intra-régional en 2019 — Séjours consommeés dans d’autres territoires (ou zones spécifiques) de la
région / séjours consommeés par les patient.es du territoire (ou zone spécifique) MCO-D16. (Source : ATIH,
ScanSanté, 2019).

Dont séjours dans

Territoire de santé Séjours consommeés , Taux de fuite de la
L. . d’autres zones ) X
Zonage de résidence par les patient.es de 3 . zone géographique
. . . géographiques de la
des patient.es la zone géographique L. (%)
région
Alpes-de-Haute-
973 465 47,8
Provence
Alpes-Maritimes 5468 45 0,8
Bouches-du-Rhone 11598 325 2,8
Hautes-Alpes 643 128 19,9
Var 5771 1781 30,9
Vaucluse 2704 760 28,1

Ici, le taux de fuite est exprimé en nombre de séjours (un.e patient.e pouvant effectuer
plusieurs séjours). Il est possible de constater que pour le département du Vaucluse, en 2019,
2 704 séjours ont été consommés en MCO-D16 (Médecine, Hématologie — la catégorie qui
nous intéresse ici) par des patient.es résidants dans le département du Vaucluse (« zone
géographique »), dont 760 hors du département et dans d’autres zones de la région. Le taux
de fuite, pour I'année 2019 est donc estimé ici a 28,1%. Autrement dit, 28,1% des séjours
effectués par des patient.es résidant dans le département du Vaucluse, I'ont été en dehors de
ce département, dans d’autres zones géographiques. Toutefois, il faut souligner ici qu’il est
également possible qu’une fuite soit enregistrée en direction du département du Gard,
également limitrophe du Vaucluse, mais toutefois situé en dehors de la région PACA. Ces
données sont également disponibles a partir de 2014 et sont synthétisées dans le tableau ci-
dessous. Sur la période 2014-2019, le département enregistre un taux de fuite moyen de 31%
vers d’autres zones géographiques. Il est également possible de disposer de ces taux de fuite
pour la région (Tableau 8).
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Tableau 8 : Taux de fuite pour le département du Vaucluse, période 2014-2019

Taux de fuite du département du Vaucluse et de la région PACA (en %)

Années Vaucluse PACA
2014 32,2 2,8
2015 32,4 2,9
2016 33,8 2,7
2017 30,2 2,6
2018 29,1 2,6
2019 28,1 2,5

Sur cette méme période, le taux de fuite vers d’autres régions de France est relativement
faible (moins de 3%) et stable sur la période. Les habitants de la région PACA ont donc
largement tendance a recourir aux soins en Médecine-Hématologie dans leur région. Cette
position géographique du Centre Hospitalier Henri Duffaut, situé a I'interface de deux régions
(PACA et Occitanie) et de trois départements (Vaucluse, Bouches-Rhone et Gard) fait que
certain.es patient.es qui auraient d( étre pris.es en charge au CHA l'aient effectivement été
dans le département des Bouches-du-Rhone ou du Gard.

Dans la mesure ou il s’agit de collecter les informations de sept centres de soins du Vaucluse,
répartis dans I'ensemble du département, il est possible d’appliquer un taux de fuite a cette
base de données compris entre 0 et 30%, variable selon les communes du département. Les
données produites a partir de ce recensement seront nécessairement une sous-estimation de
la réalité. Il ne sera toutefois pas possible de disposer des taux de fuite aux niveaux auxquels
les estimations d’incidence seront produites.

Afin de préciser davantage ces taux de fuite, une collaboration avait été initiée avec le
Cabinet Nordmann Conseil, pour disposer de ce taux, au moins au niveau de sous-zones
géographiques. Initialement, le périmétre retenu pour ces calculs était celui de la zone
d’attractivité du Centre Hospitalier Henri Duffaut, qui correspond aux sept centres de soins
mentionnés plus haut. Pour des raisons indépendantes de notre volonté, cette collaboration
n’a pu se poursuivre et nous ne pouvons disposer, a I'heure actuelle, des taux de fuite a un
niveau plus fin que celui du département. Une synthése des résultats produits et des
guestionnements soulevés et restés sans réponse dans le cadre de cette collaboration est
disponible en annexes (annexe 7).

= Le choix des variables pour une base de données « sur mesure »
Une premiére sélection des variables pertinentes avait déja été envisagée par le chef du

service d’onco-hématologie. Elles ont, pour la plupart, été incluses dans le recensement utilisé
ici, méme si plusieurs adaptations ont été réalisées, comme le recodage de certaines variables
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par exemple (notamment celles relatives a I'adresse de résidence). Cette premiére liste
regroupait les items suivants (Tableau 9).

Tableau 9 : Liste des variables initiales documentées dans le recensement systématique du service d’onco-hématologie

Variable Clé de codage Explicitations — Précisions
Année de la RCP JJ/MM/AAAA Date a laquelle la RCP a eu lieu
Les informations directement
identifiantes telles que le nom et le

Type histologique + numéro , . fe s
yp 8iq prénom du/de la patient.e ont été

ID Anonymisation

incrémental .
remplacées par un code
d’anonymisation
Sexe Masculin / Féminin
Date de naissance J/MM/AAAA
Lieu de résidence au
Code postal + Commune
moment du CP + COM .
. . (Ex : 84000 — Avignon)
diagnostic
Dat dbut
ate de de!au de J/MM/AAAA Date de diagnostic
maladie
. Description précise du commentaire
Commentaire . . . A

. Texte traitement : proposition faite au/ a la

traitement .
patient.e
Dans cette configuration, un.e patient.e
. peut donc apparaitre une ou plusieurs
Initiale / Rechute + type d ,
Phase nitiale / Rechute + type de fois dans la base de données, en

rechute . ’: . .
fonction de s’il a fait une ou plusieurs

rechute(s)

Plus de 60 types histologiques précis
sont renseignés dans la base de
données rendant, de fait, impossible la
mise en ceuvre d’une analyse
statistique par sous-types histologique

Type histologique Texte pertinente
Ex 1 : Leucémie lymphoide chronique B
— Lymphome B a petits lymphocytes
Ex 2 : Leucémie myéloide chronique,
chromosome de Philadelphie [t(9 ; 22),
(g34; q11), BRC/ABL]+

Traitement 1 Texte Type de traitement mis en place
Commentaire sur la fréquence des
Commentaire Texte traitements, les types de protocole mis
proposition en place, les bilans et examens a faire

réaliser et a quelle échéance

Une phase importante de réflexion sur ces deux aspects a été engagée. En effet, ces
considérations et adaptations ont été réalisées de maniere a ne collecter que les informations
strictement nécessaires a I'analyse proposée ici, en accord avec les principes formulés par la
CNIL. Dans cette perspective, 'ancrage de cette recherche dans un dispositif de type GISCOP,
par essence pluridisciplinaire et qui dans le département du Vaucluse, est hébergé au CHA, a
été salvateur. En effet, cette phase d’adaptation a été réalisée de concert avec I'équipe du
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GISCOP84, en particulier les médecins, pour la rendre utilisable dans le cadre de cette
recherche en géographie. Typiquement, le regroupement des 60 sous-types histologiques,
initialement renseignés n’aurait pu étre effectué sans I'expertise des médecins hématologues.
Il en est de méme pour I'explicitation des différentes variables mentionnées ci-dessus. De plus,
le fait d’envisager l'inclusion de variables relatives a I'espace (code postal et commune de
I’adresse de résidence au moment du diagnostic entre autres) traduit bien les interrogations
du chef de service quant a la répartition des cas d’hémopathies malignes dans 'espace, et
nous permet de mettre en ceuvre des approches relatives a ces questionnements. Les
variables et codages associés retenus pour la base de données mobilisée dans le cadre de ce
travail sont présentés ci-dessous (Tableau 10).

Tableau 10 : Variables et clés de codage retenues pour la base de données mobilisée dans cette recherche

Variables Clé de codage
1. N°ID Type histologique + numéro incrémental
2. Sexe M= I\/!as'cqlm

F = Féminin
3. Année de naissance AAAA
MM
LMC
MDK
LAM/LAL
. . LLC
4. Type histologique Lymphome T
LZM
MCL
LF
LDGCB
5. Année du diagnostic AAAA
1=0ui
. Statut vital (Déce
6. Statut vital (Déces) 0 = Non
7. Code Postal de la commune
de résidence au moment du Ex : 84 000

diagnostic
8. Commune de résidence au

. . Nom de la commune — Ex : Avignon
moment du diagnostic

A partir des fiches RCP, le chef du service avait, dés 2008, commencé a 1) identifier les cas
d’hémopathies malignes pris en charge dans un des sept centres de soins partenaires et 2)
renseigner certaines des variables mentionnées dans le Tableau n°9. Dans le cadre de cette
recherche, nous sommes repartis de cette premiere ébauche du recensement et avons
harmonisé la saisie, pour les variables n°2 a n°6, indiquées ci-dessus dans le tableau n°6. Les
fiches RCP ont été mises a disposition au sein de I’hopital et saisies dans ce cadre. La phase
d’harmonisation des données s’est déroulée sur deux semaines et a permis la constitution
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I’existence d’une cooccurrence entre secteurs de sur-incidence et présence de facteurs de
risques associés au développement des LNH. Dans un premier temps, il sera donc question de
préciser le choix de l'indicateur ainsi que les parameétres retenus, a partir d’'une premiere
analyse de la base de données. Il sera ensuite question de mettre en ceuvre le calcul de
I'indicateur au niveau communal, pour le département du Vaucluse uniquement. Les premiers
résultats obtenus seront analysés au regard des limites méthodologiques inhérentes [aux
modalités] a cette démarche.

Une premiere description statistique peut étre effectuée a partir de la base de données
constituée. Cette description doit aussi permettre de vérifier les deux hypothéses initiales
formulées par le chef du service d’onco-hématologie. Pour rappel, il percevait d’'une part une
augmentation du nombre de cas pris en charge dans le service ou celui d’'un des six autres
centres participant a la RCP commune, et semblait constater d’autre part un rajeunissement
des patient.es diagnostiqué.es. Ces premiers éléments permettront de guider le choix des
parameétres a retenir pour caractériser I'incidence des LNH. Parmi ces parametres, il est
guestion ici de préciser la période d’incidence des cas retenue, mais aussi le périmétre
géographique sur lequel portera cette géographie ainsi que le niveau auquel les analyses sont
mises en ceuvre.

Si cette base de données ne peut étre qualifiée de registre, son analyse met en évidence
sa richesse et les questions qu’elle permet de poser. Sur la période 2008-2018, ce sont donc
2 668 cas d’hémopathies malignes qui ont été recensés, représentant en moyenne, environ
242 nouveaux cas chaque année. Les LNH* représentent 60% (N = 1 605) de 'ensemble des
hémopathies malignes recensées, avec chaque année, en moyenne, 145 nouveaux cas. Le sex-
ratio est d’environ 1,3, qu’il s’agisse de I'ensemble des hémopathies malignes ou des seuls
LNH : ces résultats sont conformes aux données disponibles dans la littérature : France
Lymphome Espoir (Maj. 2019) indique un ratio de 1,2. Les effectifs des hémopathies malignes
/ des LNH recensés par année, mettent en évidence le caractéere singulier de I'lannée 2008 ainsi
gu’une variation plus ou moins importante de I'incidence au cours de la période (Figure 25).

49 Ici, les LNH regroupent les sous-types suivants : LDGCB, LZM, MCL, MM, Lymphome T et LF.
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Figure 25 : Hémopathies Malignes (HM) et Lymphomes Non-Hodgkiniens (LNH) recensés sur la
période 2008-2018 (Source : recensement systématique du service d’onco-hématologie du CHA)

En 2008, ce sont seulement 163 cas d’hémopathies malignes qui ont été recensés dont 92
étaient des LNH. Un des éléments pouvant expliquer ce constat réside dans le fait que 2008
constitue I'année a partir de laquelle le chef du service a commencé a recenser les cas
d’hémopathies malignes, en lien avec les observations faites dans son service, antérieure a
cette date. Il a commencé, a partir de cette date et selon les fiches RCP, puis au fil de I'eau, a
recenser les nouveaux cas pris en charge dans le service. Parce que 2008 constitue I'année a
partir de laquelle il décide de mettre en place ce recensement, elle a nécessairement été un
moment de cadrage des parameétres du recensement. L'exhaustivité du recensement pour
cette année peut donc étre, plus que pour les autres années, étre remise en cause et ne sera
pas mobilisée dans le cadre de cette recherche. Les analyses effectuées et le calcul des RSl au
niveau des communes, porteront donc sur une période débutant a minima en 2009.

Sur I'ensemble de la période 2009-2017, la répartition des effectifs selon le sous-type
d’hémopathies malignes est également intéressante (Figure 26).
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Figure 26 : Répartition des patients recensés sur la période 2009-2017, selon le sous-type
d’hémopathies malignes (Source : recensement systématique du service d’onco-hématologie du
CHA)

Effectifs

Types histologiques

Les Myélomes Multiples (MM) constituent le sous-type le plus fréquemment recensé, suivis
des Lymphomes Diffus a Grandes Cellules B (LDGCB). Tous deux sont des sous-types de LNH.
Arrivent en troisieme position les Leucémies Aigués Myéloides (LAM) et les Leucémies Aigués
Lymphoides (LAL). D’'une maniére générale, les tendances observées via ce recensement sont
plutét concordantes avec les données de la littérature. En effet, selon le rapport « Estimation
nationale de I'incidence des cancers en France entre 1980 et 2012. Etude a partir des registres
des cancers du réseau Francim — Partie 2 : Hémopathies malignes » (Monnereau et al., 2013),
les MM (4 888 cas), LLC (4 464 cas), LDGCB (4096 cas) et LAM/LAM (2791 cas) figurent parmi
les types histologiques les plus fréquemment diagnostiqués en France en 2012.

L'analyse de I’évolution des effectifs de patient.es au cours de la période pour chacun des
sous-types est également intéressante. L'évolution du nombre de nouveaux patient.es
diagnostiqués pour chacun des sous-types, au cours de cette période est disponible en
annexes (annexe 8) et nous reviendrons ici sur un sous-type en particulier, mettant en
évidence une problématique a laquelle nous avons été confrontés. Pour cela, prenons les
effectifs de patient.es avec un diagnostic de Lymphome de la Zone Marginale (LZM), qui sont
un sous-type de LNH (Figure 27).
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Figure 27 : Répartition des effectifs de LZM au cours de la période 2009-2017 (Source : recensement

systématique du service d’onco-hématologie du CHA)
Il est ici possible de constater assez nettement une évolution importante entre les effectifs
ante 2016 et a partir de 2016, avec un nombre de nouveaux cas multiplié par 4. Apres
discussion avec I'équipe du GISCOP84, il apparait que cette augmentation soudaine du
nombre de nouveaux cas diagnostiqués soit liée en réalité a une redéfinition des critéres de
classification des LZM en particulier. Ce faisant, des pathologies qui avant cette date auraient
été classées comme autre sous-types, sont, a partir de 2016, considérés comme des LZM.
Ainsi, ce constat nous amene a étre vigilants lorsqu’il est question d’analyser I'incidence et
son évolution dans le temps, particulierement lorsqu’il est question des hémopathies
malignes, dont la classification des différents sous-types peut évoluer, parfois de maniéere
importante. C'est le cas des LZM, mais plus récemment (2020), des MM, qui ont intégré le
groupe des LNH, alors gu’ils constituaient, jusqu’ici, un groupe a part entiére aux cotés des
LNH, des Leucémies et de la Maladie de Hodgkin. Au cours de cette recherche doctorale, ces
changements survenus dans la classification ont impliqué une mise-a-jour au fil de I'’eau des
résultats.

Ces premiers traitements statistiques permettent aussi de vérifier une des hypothéses
initialement formulées par le chef du service d’onco-hématologie a savoir, un possible
rajeunissement des patient.es. Les hémopathies malignes de maniére générale, a I'exception
de la Maladie de Hodgkin (MDK) touchent davantage les personnes d’age avancé. En effet,
France Lymphome Espoir indique, a partir des données de la HAS*®, un 4ge moyen de
diagnostic du LNH de 63-64 ans chez les hommes et compris entre 66 et 70 ans chez les
femmes. A partir de ce recensement, il est possible de constater une légére diminution de
I’age moyen au diagnostic chez les patient.es avec un diagnostic d’hémopathies malignes
(Figure 28).

50 HAS — Guide médecin, ALD n°30 — Lymphomes Non-Hodgkiniens de I'adulte.
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Les estimations d’incidence présentées ne porteront cependant que sur la période 2009-2015.
Le choix des bornes temporelles a, entre autres, été guidé (pour ce qui concerne la borne
supérieure), par la disponibilité des données. En effet, au moment de la réalisation de ces
estimations, une partie des données (relatives a la population de référence mises a disposition
par I'Insee) n’étaient pas disponibles pour les années postérieures a 2015. Nous y reviendrons
plus en détails au moment de la présentation de I'indicateur d’incidence retenu. De plus, cette
recherche portera préférentiellement uniquement sur les LNH (N = 950).

Lorsque I'on s’intéresse a la localisation des cas d’hémopathies malignes, il est possible
de constater que 68,7 % des cas d’hémopathies malignes recensés sur la période 2009-2015
et inclus dans le recensement systématique du service d’onco-hématologie résidaient, au
moment du diagnostic, dans le département du Vaucluse (ce qui est assez logique étant donné
gue le recensement prend en compte les patient.es pris.es en charge dans 7 centres de soins
du département). Malgré tout, 13% des cas recensés résidaient dans les Bouches-du-Rhone
et 10% dans le département du Gard. 5% des cas résidaient dans le département de la Dréme
et de maniere moindre, 0,5% en Ardeche. Si I'on s’intéresse spécifiquement au département
du Vaucluse, Avignon, commune la plus peuplée du département (92 130 habitants)
enregistre pres de 20% des effectifs d’hémopathies malignes recensés dans le département.
Orange, deuxieme commune la plus peuplée du département (29 561 habitants), qui
enregistre pour sa part 57 cas. D’autres communes, beaucoup moins peuplées, enregistrent
malgré tout un nombre d’hémopathies malignes notable : c’est par exemple le cas de Sault
(1363 habitants) ol 5 cas ont été diagnostiqués. Une premiére cartographie de la répartition
des cas d’hémopathies malignes, agrégés au niveau des communes des départements de la
basse vallée du Rhbéne permet de mettre en évidence un phénoméne prévisible : les
communes situées dans le bassin d’attraction d’un des sept centres de soins participant a la
RCP commune qui enregistrent les effectifs de cas d’hémopathies malignes les plus importants
sont également celles qui sont les plus densément peuplées (Figure 30).
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Parce que les connaissances sur les hémopathies malignes actuellement disponibles
soulignent I’'hétérogénéité de ces cancers, une analyse de I'ensemble des sous-types
d’hémopathies malignes ne présente ainsi que peu d’intéréts. C'est pourquoi cette recherche
se focalise uniqguement sur les LNH. Ainsi, une analyse des ratios de cas de LNH ramenés aux
effectifs de population communale a été réalisée (Figure 32).
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= RSl des LNH dans le département du Vaucluse

Il est donc possible de calculer les RSI a la fois au niveau du département, mais
également pour chacune des communes, hommes et femmes confondus. Le choix de réaliser
ces calculs pour les hommes et les femmes a été guidé par les petits effectifs parfois observés
pour certaines communes. S’agissant du département, le nombre de cas observés a partir du
recensement systématique du CHA est environ 40% inférieur au nombre de cas
théoriquement attendus (RSI = 0,61 ; IC95% [0,57 ; 0,66]), sans prise en compte du taux de
fuite, d’environ 30%. Lorsque ce dernier est pris en compte®*, la sous-estimation du nombre
de cas observés n’est plus que de 20% par rapport au nombre de cas théoriquement attendus
(RSI = 0,79: 1C95% [0,74; 0,85]). Les résultats obtenus ici different de maniére assez
importante de ceux présentés dans le rapport de Salel et al. (2019) concernant les estimations
régionales et départementales d’incidence et de mortalité par cancer en France sur la période
2007-2016. En effet, ce rapport fait état, pour le département du Vaucluse et pour les hommes
uniquement, d’'un RSI compris entre 1 et 1.1 soit comme une situation globalement similaire
a la situation moyenne observée en France métropolitaine (Iégére surestimation de 10%).

Si les modalités de collecte different sensiblement de celles habituellement mises en ceuvre
dans le cadre des registres de cancers, cette source de données constitue a ce jour, la seule
source de données disponibles pour une analyse de I'incidence dans ce secteur et a un niveau
infra-départemental (Cf. infra chapitre 2). Ainsi, une des premieres limites, déja évoquée,
réside dans le fait que le recensement ne peut prétendre a I’exhaustivité. Pour rappel, les
données de I’ATIH indiquaient un taux de fuite d’environ 30% pour le service d’onco-
hématologie. Toutefois, nous ne pouvons disposer d’informations plus précises sur la
distribution de ce taux de fuite, ’hypothése d’une variation spatiale étant particulierement
forte : les taux de fuite seraient en effet plus élevés a mesure que I'on s’éloigne du CHA ou
d’un des six autres centres de prise en charge participant a la RCP commune. De surcroit, les
caractéristiques des territoires (éléments guidant les choix en termes de prise en charge
comme la connaissance des praticiens par exemple, ou encore I'accessibilité réelle aux centres
de prise en charge dans les départements voisins) laissent penser que ce taux de fuite peut
effectivement varier spatialement. Parmi les départements privilégiés de prise en charge des
patient.es pour un diagnostic de LNH, les centres hospitaliers de Nimes (Gard), Marseille
(Bouches-du-Rhéne) figurent parmi les plus probables. Le calcul des RSI tient compte de fait,
dans cette recherche, cette sous-estimation des cas observés. S’il n’est pas possible de
proposer une analyse des valeurs prises par les SIR, certains secteurs géographiques, avec des
RSI élevés et dans certains cas significatifs, qui restent caractérisés par une sous-estimation
pouvant aller jusqu’a 30%. Compte-tenu de cette non-exhaustivité, il est donc possible que
certains secteurs en réalité sur-incidents ne soient pas identifiés comme tels.

54 |ci, les « cas observés » se sont vus appliquer une augmentation de 30%. L'application de ce taux de fuite, de maniére
équirépartie sur I'ensemble du département masque nécessairement des variations a l'intérieur des limites de celui-ci.
Toutefois, ces informations permettent de connaitre les RSI maximum potentiellement observés et de disposer d’une
fourchette a I'intérieure de laquelle se situe la valeur « exacte ».
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De plus, une des difficultés ici concerne le fait que sur les 151 communes du département du
Vaucluse, la majorité enregistre un nombre de cas de LNH inférieur a 30. Les limites
méthodologiques relatives au petit nombre de cas analysés ici doivent systématiquement étre
prises en compte. S’agissant des RSI communaux, et sans appliquer le taux de fuite de 30%, il
est possible de constater que sur 151 communes, 59 n’enregistrent aucun cas de LNH pour ce
qui est de la période 2009-2015 et 40 enregistrent des RSI supérieurs a 0 mais inférieurs a 0.7.
Un certain nombre de communes se distinguent malgré tout avec un RSl supérieura 1 (N = 26)
(Figure 33).
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Figure 33 : Distribution des RSI calculés pour les LNH de I'adulte pour les 151 communes du département du
Vaucluse

Concentrons-nous sur ces communes en particulier (Tableau 11).

Tableau 11 : Communes du département du Vaucluse présentant un RSI supérieur a 1.1 et IC95%

Communes RSI IC95%
Joucas 3,84 [0,79 ; 11,20]
Gigondas 3,58 [0,97 ;9,16]
Modéne 2,94 [0,36; 10,61]
Le Beaucet 2,90 [0,35;10,47]
Lacoste 2,87 [0,59 ; 8,39]
Saint-Pantaléon 2,49 [0,06 ; 13,88]
Méthamis 2,22 [0,27 ; 8,01]
Buisson 1,90 [0,05; 10,58]
Travaillan 1,71 [0,21; 6,19]
Chateauneuf-du-Pape 1,61 [0,65 ; 3,31]
Jonquerettes 1,53 [0,42 ; 3,91]
Lagnes 1,46 [0,47 ; 3,39]
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Sault 1,25 [0,34 ; 3,21]

Rasteau 1,24 [0,15; 4,49]
Moriéres-lés-Avignon 1,22 [0,75; 1,88]
Saint-Martin-de-Castillon 1,20 [0,14 ; 4,31]
Villes-sur-Auzon 1,12 [0,23; 3,27]
Séguret 1,11 [0,13; 4,00]
Althen-des-Paluds 1,09 [0,35; 2,55]
Le Pontet 1,09 [0,76;1,52]

Murs 1,08 [0,03 ; 6,04]
Saint-Pierre-de-Vassols 1,08 [0,03; 6,03]
Visan 1,07 [0,29 ; 2,73]
Caseneuve 1,07 [0,03 ; 5,94]
Sablet 1,06 [0,22; 3,10]
Blauvac 1,04 [0,03;5,79]

Les RSI compris entre 1 et 1.1 indiquent une situation plutét cohérente avec ce qui serait
théoriquement attendu voire, une légére surestimation (10%) mise en évidence dans les
dernieres estimations produites au niveau départemental, au moins pour les hommes. Au-
dela de 1.1, cela signifie que les incidences observées dans les communes difféerent de maniére
plus ou moins importante par rapport a ce qui est théoriquement attendu. Un RSI de 1.3
indique par exemple une sur-incidence de 30%. Il est également possible de faire trois
constats. 1/ Nous pouvons d’abord observer que certaines communes sont caractérisées par
des RSI particulierement élevés, supérieur a 2.0. C’est le cas pour les communes de Méthamis,
Saint-Pantaléon, Lacoste, Le Beaucet, Modéne, Gigondas et Joucas. 2/ Il faut aussi souligner
que si certains IC95% sont proches d’étre significatifs (comme c’est par exemple le cas de
Joucas et de Gigondas), I'ensemble des intervalles de confiance restent malgré tout
relativement étendus. Toutefois, il est important d’insister ici sur le caractére sensible de
I'indicateur, qui a pour conséquence de mettre en évidence certaines communes, peu
peuplées, enregistrant seulement quelques cas.

La représentation cartographique des RSI au niveau infra-départemental est également
intéressante, notamment car elle permet de mettre en évidence I’'hétérogénéité spatiale du
phénomeéne a ce niveau d’analyse. Si les valeurs des ratios ne peuvent étre considérées au
regard des limites méthodologiques détaillées auparavant, les écarts importants entre
certaines communes ou le regroupement spatial de certaines valeurs élevées sont néanmoins
a souligner. En ne représentant que les communes pour lesquelles le RSI est supérieur a 1.1,
il est possible d’identifier un regroupement de certaines communes présentant des incidences
observées particulierement élevées par rapport a ce qui est théoriguement attendu. Deux
regroupements peuvent étre distinguer (Figure 34).
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ceuvre et l'initiative de ce chef de service d’onco-hématologie du Centre Hospitalier Henri
Duffaut d’Avignon (CHA), de recenser systématiquement les nouveaux cas d’hémopathies
malignes pris en charge dans son service ainsi que dans six autres centres de soins du
département est tout a fait inédite, et rend possible — modulo plusieurs limites
méthodologiques — la mise en place d’une analyse a un niveau infra-départemental. En effet,
il existe a I’heure actuelle peu voire pas d’études proposant une analyse de la répartition des
cas de cancers a un niveau géographique inférieur a celui du département, hormis dans le
cadre des investigations d’agrégats spatio-temporels de cas de maladies (Cf. infra chapitre 1).

Si le recensement sur lequel nous nous appuyons ne peut étre considéré comme un
registre, il a toutefois permis la mise en ceuvre de cette recherche exploratoire sur les risques
d’exposition cancérogéne en lien avec le développement des LNH en basse vallée du Rhéne
et, plus spécifiquement, dans le département du Vaucluse. Toutefois, nous I'avons vu, la
mobilisation de cette source de données a nécessité un important travail de mise en forme et
d’harmonisation des informations saisies. L’inclusion de cette recherche dans un cadre
pluridisciplinaire a été ici indispensable et a pu bénéficier des savoirs et expertises des
membres du GISCOP84 et associés pour les différentes disciplines impliquées (dont la
médecine, I'épidémiologie mais aussi le droit et la sociologie).

Les premiers résultats obtenus ici, s’ils doivent évident étre interprétés a I'aune des limites
méthodologiques présentées dans ce chapitre, permettent d’appuyer I'hypothése d’une
hétérogénéité spatiale de l'incidence des LNH au niveau infra-départemental, entre les
différentes communes du département du Vaucluse. S’il convient de préciser que les valeurs
des RSI ne peuvent étre considérées en tant que telles, des écarts de cette valeur parfois
importants peuvent néanmoins étre mis en évidence nous invitant a nous intéresser a ces
communes qui présentent des RSI nettement supérieurs a 1. Cette géographie permet alors
de questionner la présence de facteurs de risques connus, localisés en ces lieux et
potentiellement variables au cours du temps.

Ces communes présentent-elles un profil spécifique quant aux potentielles facteurs de risques
d’exposition cancérogene en lien avec le développement des LNH? Quelles sont les
caractéristiques de ces derniéres en termes d’orientations économiques, d’occupation des
sols a I’heure actuelle, mais aussi par le passé ? Peut-on observer une cooccurrence entre une
géographie de la maladie et une géographie des facteurs de risques associés ? En quoi
caractériser la géographie des facteurs de risques en Vaucluse est-il suffisant pour
appréhender les risques d’exposition cancérogenes en lien avec les LNH dans leur globalité ?

De la méme maniere, il est également possible de s’interroger sur les caractéristiques des
communes caractérisées par des RSI faibles. Les environnements associés sont-ils plus
favorables que ceux documentés pour les communes caractérisées par un RSI nettement
supérieur a 1 ? S’il n’a pas été possible, dans les temporalités propres a cette recherche de
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guestionner, en miroir, les caractéristiques des communes présentant des RSI largement
inférieurs a 1, ceci constitue une piste de réflexion envisagée par la suite.
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Chapitre 4

La basse vallée du Rhdne, un territoire a risque cancérogene ? Une
géographie des facteurs de risque associés au
développement des LNH
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La mise en évidence de disparités spatiales de I'incidence des LNH en basse vallée du
Rhone, a différentes échelles géographiques (départementale mais aussi communale) nous
invite a nous poser des questions, qui par essence, sont géographiques. Le professeur David
Khayat rappelle a ce propos que « si la chance n’a rien a voir dans cette histoire, alors il
conviendrait de rechercher les déterminants qui, a c6té des déterminants génétiques,
permettraient d’expliquer pourquoi certains d’entre nous vont développer telle ou telle
maladie et d’autres pas. La recherche de ces déterminants apparait aujourd’hui a la fois
comme l'une des clés de I'épidémiologie moderne et, en méme temps et surtout, comme I'un
des éléments fondamentaux de ce qui pourra devenir demain une forme moderne,
pertinente, adaptée, de prévention des maladies » (Khayat, 2006, Xlll), ce qui semble
conforter le fait que « Malgré les débuts d’une interdisciplinarité censée saisir la santé dans
toute sa globalité, la connaissance géographique semble avoir rencontré plus de difficultés
gue les autres sciences sociales a se faire admettre dans des études de santé, qu’elle examinait
pourtant depuis longtemps » (op. cit., Ménard, 2002, p. 266).

SiI’épidémiologie permet I'identification d’un lien de causalité entre un certain nombre de ces
déterminants et le développement des cancers de maniére générale, des LNH en particulier,
les dimensions spatiales et temporelles — combinées — sont quant a elle relativement peu
documentées et interrogées. Notre recherche s’intéresse a certains de ces déterminants
exogenes, et plus particulierement aux expositions a des cancérogénes d’origine industrielle,
dont I'implication dans le développement du LNH est aujourd’hui, sinon reconnue, fortement
suspectée. L'intérét pour I'origine industrielle de ces potentielles expositions cancérogenes
s’inscrit dans le prolongement des travaux conduits autour du concept de débordement
industriel, proposé par M. Letté en 2011. Letté et Le Roux (2013) précisent ainsi qu’il s’agit de
« [...] tout ce qui du fait de I'existence d’une activité de production et de son insertion dans
I'environnement immédiat, impose son existence matérielle et symbolique par des
externalités dont les populations environnantes contestent la légitimité » (p. 18). s précisent
aussi : « qui dit débordement, dit frontieres traversées, enceintes non respectées ou limites
dépassées, regles transgressées. Pollutions ou nuisances sont les premiers débordements
auxquels il faut spontanément penser » (Ibid.). Aussi, « le débordement pourrait-on dire, est
inhérent a I'activité productive, provoqué par le dispositif de production lui-méme » (/bid.,
p. 19). Parce que ces activités productives sont ancrées dans les territoires, par leur
implantation en un lieu et au cours d’'une période donnée, elles peuvent constituer de
potentielles sources de pollution — et donc d’exposition — environnementale a des substances
reconnues ou fortement suspectées pour leur implication dans le développement de certaines
pathologies cancéreuses, comme cela peut étre le cas des LNH. Une des hypotheses de cette
recherche consiste a penser que la géographie des LNH est le reflet de la géographie des
expositions cancérogenes. L’hétérogénéité spatiale de I'incidence des LNH mise en évidence
dans le chapitre précédent, dans le département du Vaucluse, pourrait étre expliquée par une
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inégale répartition des potentielles sources d’exposition sur le territoire. |l apparait alors
intéressant d’interroger les territoires : quelles sont leurs caractéristiques ? Peut-on identifier
la présence de facteurs de risques reconnus pour leur implication — avérée ou fortement
suspectée — dans le développement des LNH ? Si oui, ou ? Ces territoires ont-ils connu des
évolutions au cours du temps ? Pour répondre a ces questions, il apparait nécessaire de
s’intéresser aux activités économiques reposant sur des procédés de fabrication mobilisant
des substances pour lesquelles la littérature scientifique indique un lien de causalité entre
expositions et développement de la maladie, et pour lesquelles ces substances seraient
davantage susceptibles d’étre disséminées dans I'environnement. Ces territoires peuvent
aussi avoir connu des évolutions importantes concernant ces activités économiques, et ces
dernieres doivent étre prises en compte car elles peuvent modifier, parfois de maniere
importante, la configuration®® des risques d’exposition cancérogéne. Ces évolutions peuvent
s’opérer a différentes échelles et doivent étre analysées en fonction du contexte (politique,
social, économique) dans lequel elles s’inscrivent. Elles peuvent concerner un secteur
économique dans sa globalité (implantation d’un nouveau type d’activité) et/ou seulement
certaines pratiques a l'intérieur de ce secteur comme les modalités d’utilisation de produits
phytosanitaires selon le type de culture et selon les périodes par exemple).

L’objectif ici, n’est pas de mettre en évidence un lien de causalité entre des expositions
environnementales a des substances issues des processus de production, ou de mesurer la
force d’une telle association, mais de mettre en évidence I'existence de possibles coprésences
individus/activité(s) exposante(s) au cours du temps. Il s’agit d’identifier une cooccurrence
entre des communes présentant une sur-incidence des LNH et des communes sur le sol
desquelles seraient implantées des activités potentiellement exposantes. Se posent alors des
guestions sur la disponibilité et la qualité des données mobilisables pour documenter les
territoires et leurs évolutions. Etant donné le caractére multifactoriel des pathologies
cancéreuses de maniere générale, des LNH en particulier, et du temps de latence important
entre exposition(s) et maladie, I'exercice de caractérisation des territoires a risque est
complexe et ne peut prétendre proposer une vision exhaustive des facteurs de risque
cancérogenes implantés dans les territoires.

Dans ce chapitre, il s’agit de revenir sur les caractéristiques de notre territoire d’étude, la
basse vallée du Rhéne, en tant qu’il accueille possiblement sur son sol, des facteurs de risque
en lien avec le développement des LNH. La basse vallée du Rhéne est un territoire que nous
pourrions qualifier, aujourd’hui, d’ambivalent. En effet, I'attraction concomitante exercée par
ce territoire a I'égard des entreprises (dont certains établissements implantés localement
peuvent étre porteurs de risques, au regard de leur activité ou des substances mobilisées) et
des individus, participe ainsi potentiellement a créer les conditions caractéristiques d’un
territoire a risque. Cette ambivalence est le résultat d’une histoire, de choix opérés a différents

55 Comprendre ici les substances cancérogenes potentiellement disséminées dans I'environnement, les quantités
correspondantes et les temporalités associées.
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niveaux et dans différents domaines, sur lesquels il nous faut revenir. La seconde partie de ce
chapitre se concentrera sur les caractéristiques des communes ou groupes de communes
caractérisées par uneincidence des LNH particulierement marquée. Nous nous concentrerons
sur les communes indiquant un ratio standardisé d’incidence supérieur a 1.1, autrement dit,
qui enregistrement au minimum une sur-incidence de 10% de cas de LNH par rapport a une
situation théorique. Ces réflexions nous inviterons a nous poser la question suivante : la
géographie de la maladie est-elle seulement le reflet de la géographie des facteurs de risque ?

Dans son article « L’analyse de la géographie des flux touristiques en France
métropolitaine : un autre regard sur I'attractivité des territoires » (2006), Lejoux propose une
réflexion sur les « composantes de |'attractivité territoriale [et questionne le lien entre]
localisation des entreprises [et] localisation des individus » (p. 33). Si elle applique cette
derniere a la thématique du développement local, il est également possible de transposer
cette réflexion au champ d’étude sur les risques d’exposition cancérogene. Le territoire de la
basse vallée du Rhéne s’inscrit pleinement dans une ambivalence qui veut qu’elle soit tout a
la fois attractive et porteuse de risques. L'implantation conjointe des individus et des activités
au cours du temps, liée aux ressources de la basse vallée du Rhone, a pu générer des
circonstances potentielles d’exposition a des cancérogénes reconnus pour leur implication
dans le développement des LNH.

Il s’agit alors de faire dresser le portrait de ce territoire, en s’intéressant aux éléments
qui participent de son attractivité, et de maniére concomitante, son potentiel a risque. Nous
reviendrons ainsi dans un premier temps sur les facteurs qui ont fondé cette attractivité, et
qui explique de fait, une implantation ancienne des activités et des individus en ces lieux. En
effet, la viticulture, I'arboriculture et le maraichage de maniéere spécifique ont bénéficié de
conditions propices a leurs essor et pérennité au cours du temps. Certaines de ces conditions
propices ont également participé au développement de I'industrie, d’abord artisanale, puis de
haute technicité dans ce secteur géographique. Enfin, la basse vallée du Rhone est également
un secteur touristique particulierement attractif, fondé a la fois sur un patrimoine naturel et
culturel (le Palais des Papes a Avignon et son Festival de théatre, les carrieres d’ocre a
Roussillon, le Mont Ventoux, les paysages de Camargue, etc.).

L'implantation des activités et des hommes en basse vallée du Rhéne s’explique en
partie du fait de conditions climatiques et topographiques particulierement propices. Les
températures clémentes associées a la qualité des sous-sols ont participé au développement
de certaines activités agricoles comme la viticulture, I'arboriculture et le maraichage, plut6t
localisées dans les arriere-pays de chaque département. Le couloir rhodanien, pour sa part,
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L'analyse des caractéristiques de I'emploi et des établissements pour ce secteur
géographique met en évidence que les secteurs « commerce, transport, services divers » et
« administration publique, enseignement, santé, action sociale » sont ceux qui, en nombre
d’emplois, sont les plus représentés. En 2016, ils représentent en moyenne respectivement
42 % et 33% du nombre d’emplois total pour les cing départements. La part de I’emploi dans
le secteur agricole s’éleve en moyenne, pour les cing départements, a 3,7%. L'industrie, pour
sa part, représente 13% des emplois. Les mémes ordres de grandeur sont observés pour les
cinq départements (Tableaux 12 et 13).

Tableau 12 : Emplois selon le secteur d’activité (EMP T8). Sources : Insee, RP 2016, exploitations complémentaires au lieu
de travail, géographie au 1/01/20195¢

Secteur . Bouches- . Moyenne 5
L Ardéeche . Drome Gard Vaucluse 3 France
d’activité du-Rhone départements
Commerce,
transport, 34,4 48,6 41,5 41,4 46,2 42 46,4

services divers
Administration

publique,
enseignement, 35,8 34,2 29,2 36,5 32,1 33 32,3
santé, action
sociale
Agriculture 4,5 1 4,3 3,8 4,9 3,7 2,8
Industrie 17,1 9,9 17,6 10,5 9,6 13 12,2
Autres 8,2 6,3 7,4 7,8 7,2 8,3 6,3
Total 100 100 100 100 100 100 100

Tableau 13 : Etablissements actifs par secteur d’activité au 31 décembre 2015 (CEN T1). Sources Insee

Secteur . Bouches- . Moyenne 5
L Ardéeche . Drome Gard Vaucluse . France
d’activité du-Rhone départements
Commerce,
transport, 58,0 66,8 59,5 60,3 62 61,3 64,8

services divers
Administration

publique,
enseignement, 14,2 15,9 14 13,9 12,5 14,1 13,8
santé, action
sociale
Agriculture 8,7 2,0 8,0 6,5 6,9 6,4 6,0
Industrie 7,3 49 7,0 6,0 5,8 6,2 5,3

56 Sources des données mobilisées dans les tableaux 1, 2 et 3 : https://www.insee.fr/fr/statistiques/2011101?geo=DEP-26
(Dréme), https://www.insee.fr/fr/statistigues/2011101?geo=DEP-07 (Ardéche),
https://www.insee.fr/fr/statistiques/2011101?geo=DEP-13 (Bouches-du-Rhdne),
https://www.insee.fr/fr/statistiques/2011101?geo=DEP-30 (Gard), https://www.insee.fr/fr/statistiques/2011101?geo=DEP-
84 (Vaucluse), https://www.insee.fr/fr/statistigues/2011101?geo=FRANCE-1 (France), (Consulté en 2020).
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Autres 11,8 10,4 11,5 12,9 12,8 12 10,1
Total 100 100 100 100 100 100 100

Qu’il s’agisse des emplois ou des établissements, nous pouvons donc constater que les
départements de la basse vallée du Rhéne possedent globalement les mémes caractéristiques
de répartition par secteur d’activité que I'’ensemble national, méme si les secteurs agricoles
et industriels se positionnent légerement au-dessus de la moyenne. |l est possible de constater
des différences parfois importantes entre les départements de la basse vallée du Rhéne, qu'’il
soit question de la part d’emplois ou du nombre d’établissements selon le secteur d’activité.

Le département du Vaucluse enregistre la part d’emplois agricoles la plus importante, en
comparaison des autres départements de la basse vallée du Rhone et de la moyenne nationale
(4,9% contre respectivement 3,7% et 2,8%). La part d’emplois dans le secteur industriel est
quant a elle la plus faible parmi les cing départements (9,6% contre 13% en moyenne) et est
aussi inférieure au niveau national (12,2%). Pour ce qui est du secteur industriel, la part
d’emplois est la plus faible pour le département du Vaucluse, en comparaison des cing autres
départements, ainsi que par rapport a la moyenne nationale. Les mémes tendances peuvent
également étre observées lorsque I'on s’intéresse aux établissements.

Enfin, les données de I'Insee permettent également de constater, que les établissements
implantés dans les départements de la basse vallée du Rhéne sont en majorité de petites
tailles, ce qui ne differe guére de la situation nationale (Tableau 14).

Tableau 14 : Taille des établissements pour chaque département de la vallée du Rhéne (en % du nombre total
d’établissements) — Source : Insee (2020)

Taille de . Bouches- . Moyenne 5
B ] Ardeche . Drome Gard Vaucluse 3 France
I’établissement du-Rhone départements
0 salarié 72,5 72,2 70,8 74,1 72,5 72,4 71
Dela?9
. 22,7 22,4 23,4 21,6 22,6 22,5 23,1
salariés
+de 10
» 4,8 5,3 5,8 4.4 4,9 5,0 5,7
salariés
Total 100 100 100 100 100 100 100

= Le couloir Rhodanien : des industries traditionnelles aux industries de haute
technicité et industries lourdes

Les départements de la vallée du Rhone ont aussi abrité et abritent toujours sur leur sol,
des industries et I’histoire industrielle de ce secteur peut étre scindée en deux périodes : avant
la Seconde Guerre mondiale, avec des industries traditionnelles, et a partir des années 1960,
avec le développement d’industries de haute technicité.
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Les traces d’activités industrielles en vallée du Rhone attestent d’une présence
ancienne. Toutefois, leur collecte, analyse et archive relévent de I'exception plutét que de la
régle sont le fruit d’initiatives, encore une fois individuelles. C’'est notamment le cas d’une
association créée en 1983 et implantée dans le département du Vaucluse : I’Association pour
la Sauvegarde et la Promotion du Patrimoine Industrielle en Vaucluse (ASPPIV). Elle est a
I'origine d’un important travail de collecte et de conservation de traces, diverses et plurielles,
gui ont trait au patrimoine industriel du département. Le travail de cette association s’inscrit
également dans une démarche de conservation et de transmission de cette mémoire. Elle
indique en effet sur son site qu’elle « [...] s’est engagée depuis sa création en 1983, a faire
connaitre par ses nombreuses publications et actions de sauvegarde, le patrimoine et
I’histoire des activités industrielles du Vaucluse et de ses responsables économiques ». Parmi
ces publications, I'ouvrage Mémoires d’industries Vauclusiennes — XIX¢-XX¢ siécles (2004), écrit
par J-P. Locci, actuel président de I’Association est riche d’enseignements sur |’histoire
industrielle de ce département. Dés le début, I'auteur explique que « le département du
Vaucluse a, jusqu’a ces trente derniéres années, toujours été décrit dans les publications
comme un département a vocation agricole, ce qui est juste du reste, comme un département
au patrimoine culturel important, ce qui est encore vrai, mais avec une absence quasi totale
de ses activités économiques et industrielles » (p. 5). Il ajoute que « I'industrie vauclusienne a
pourtant des origines trés anciennes. La présence de moulins a farine est attestée des le IX®
siecle sur la Durance et un siecle plus tard sur le cours d’eau de la Sorgue. L’activité papetiere
s’établit dans le Comtat Venaissin dans la seconde moitié du XIVe siecle et se développe au
XVI¢ principalement a L’Isle-sur-la-Sorgue, Fontaine-de-Vaucluse et Malaucéne. Ces villages
sont en effet traversés par des rivieres a I'eau claire et limpide, élément indispensable pour la
fabrication du papier. [...] L'industrie textile est prospére notamment a Avignon et a L’Isle-sur-
la-Sorgue, principaux centres de tissage de la soie et fabrication de draps. La fabrication des
toiles peintes, connait quant a elle, un fort développement au début du XVlli¢siecle. [...] Il y a
aussi des tanneries a Carpentras, Cavaillon, Avignon, Valréas, [...]. Des moulins pour fabriquer
la poudre de garance dans notre région par Jean Althen » (Ibid.). A partir du XX¢ siécle,
I’Association explique que « le développement industriel se poursuit [...]. Des nouvelles
activités liées soit a I'agriculture (conserverie), avec les activités connexes (engrais chimiques,
emballages, fabriques de boites de conserves), soit au patrimoine minéral du sous-sol
vauclusien (carrieres, fabriques de platre). Un grand nombre d’usines profitant de
I'importance du réseau hydraulique du département s’installeront le long des cours d’eau et
utiliseront I'eau soit comme source d’énergie, soit comme matiére premiere [...] et une
nouvelle génération d’industries apparait avec la construction électrique et électronique,
I'industrie mécanique, I'industrie du verre et de la parachimie » (/bid.), qui s’inscrit également
en dehors des limites du département, puisque ce phénoméne concerne I'ensemble de la
vallée du Rhone. Il faut souligner que l'initiative de 'ASPPIV est singuliere et permet de
disposer d’informations nombreuses et riches sur la situation industrielle — prospére — du
Vaucluse a ces époques. L'inventaire réalisé par |’Association a notamment été mobilisé pour
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alimenter la base de données BASIAS®’ sur les Anciens Sites Industriels et Activités de Service,
pour documenter la situation relative a ces anciens sites et sols potentiellement pollués en
Vaucluse.

C’est a partir des années 1960, qui constituent un moment clé dans I’histoire de la basse
vallée du Rhéne que l'industrialisation du couloir rhodanien va étre opérée. Un grand projet
en particulier, qui aura toutefois été un échec, illustre particulierement les ambitions de
I’époque concernant ce secteur géographique, offertes par les potentialités de la région.
L'article de Veyret-Verner (1970) présente les ambitions de ce projet de grande ampleur pour
le développement économique du sud-est francais : c’est le projet Grand Delta, qui concerne
un périmetre géographique dont « le point de départ est, sans aucun doute, le delta du Rhone
mais en réalité il s’agit d’'un ensemble bien plus vaste, qui englobe une grande zone
triangulaire du territoire francais : le littoral méditerranéen, I'ensemble des trois régions de
programme du Sud-Est et un peu d’Auvergne et de Bourgogne jusqu’a une pointe se placant
au nord de Lyon, quelque part dans la vallée de la Saéne, au nord de Macon [et couvrirait] un
cinquieme du territoire francais, étendue dont I'activité et 'aménagement serait liés a une
grande voie N-S., au littoral méditerranéen et a la force attractive de la région » (p. 599). Le
Grand Delta serait alors « le symétrique sur le littoral méditerranéen trés étendu en France,
de la puissante zone industrielle du Nord-Ouest de I'Europe axée sur le Rhin et la mer du Nord.
Le Rhone et son delta pourrait faire dans le sud de I'Europe, le contrepoids de cette grande
région industrielle du Nord-Ouest » (/bid., p. 600). Ce projet ambitionne le développement
d’un grand ensemble économique, a I'époque orienté vers l'industrie : « une grande région
économique, de nos jours, est d’abord une grande région industrielle » (/bid., p. 610). Dans le
courant des évolutions propres a cette époque, elle évoque notamment « la place de plus en
plus grande de la pétrochimie et de la chimie, des produits dérivés, des constructions
mécaniques et l'apparition d’industries de trés haute qualité (électronique, industrie
nucléaire) [...] » (Ibid.). Si le projet de création d’un grand ensemble industriel pouvant rivaliser
avec la région industrielle du nord de I'Europe, certains éléments, notamment en lien avec les
ressources propres a ce secteur géographique, mentionnés comme constitutifs de
I'attractivité de la basse vallée du Rhone peuvent toutefois étre relevés ici. En effet, elle
évoque notamment « le soleil, le climat méditerranéen, la mer, la montagne, les sports d’hiver
a proximité des grandes villes et zones industrielles sont des éléments de fixation et de
décentralisation incontestables si I’'on peut disposer d’excellentes communications » (p. 600).
Ainsi, « si de surcroit, [il] dispose de grandes possibilités agricoles et touristiques comme c’est
le cas du Grand Delta, [il] est plus harmonieux [...] » (Ibid.). De plus, elle précise qu’« aucune
région européenne n’allie avec un tel bonheur des possibilités d’industrialisation et
d’urbanisation relativement concentrées en des secteurs bien placés avec de vastes zones de
loisirs et de détente » (/bid., p. 600-601), ce qui illustre ici particulierement bien les

57 Cette base de données peut, dans le cadre de notre travail, étre mobilisée pour documenter les facteurs de risque associés
au développement des LNH, et ce, avec une profondeur temporelle importante. Les inventaires réalisés et mobilisés pour
alimenter la base de données BASIAS remontent parfois jusque dans les années 1810.
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dynamiques a I'origine de situations de coprésence industrie (potentiellement exposante) /
individus (notamment dans le cadre des pratiques de loisirs). Ici, ce qui constitue un argument
en faveur du développement industriel peut étre, dans le méme temps, considéré comme un
catalyseur de risques.

Parmi les activités industrielles présentes en basse vallée du Rhone, certaines font
I'objet d’un classement au titre des Installations Classées pour la Protection de
I’Environnement (ICPE). Selon la plateforme Géorisques, « Toute exploitation industrielle ou
agricole susceptible de créer des risques ou de provoquer des pollutions ou nuisances,
notamment pour la sécurité et la santé des riverains est une Installation Classée pour la
Protection de I'Environnement » (s.d). Ces activités sont intéressantes a identifier et a
caractériser en ce sens qu’elles peuvent constituer une source d’exposition a des
cancérogenes, dont I'implication de certains dans le développement des LNH est sinon
reconnue, du moins fortement suspectée.

En France, en 2020, 52 218 établissements sont des Installations Classées pour la Protection
de 'Environnement. Parmi eux, 734 sont classés Seveso Seuil Haut et 633 Seveso Seuil Bas. La
classification en Seuil Haut ou Seuil bas*® dépend des quantités de matiéres dangereuses qui
sont présentes dans les établissements. Les seuils sont fixés par la Directive 2012/18/UE du
Parlement Européen et du Conseil, concernant la maftrise des dangers liés aux accidents
majeurs impliquant des substances dangereuses.

Les départements des Bouches-du-Rhone, de la Dréme, du Gard, du Vaucluse et de I’Ardéche
arrivent respectivement en 18°™¢ (695 sites), 31°™¢ (569 sites), 46°™¢ (460 sites), 69°™¢ (313
sites) et 74°™¢ (251 sites) position dans le classement des départements en France
métropolitaine, en fonction du nombre de sites ICPE accueillis dans leur périmétre. Les
départements de la vallée du Rhone comptabilisent 2 288 sites ICPE. Parmi eux, 113 sont
classés Seveso Seuil Haut (N = 68) ou Seuil Bas (N = 45). Les départements des Bouches-du-
Rhone, de la Dréme et du Gard totalisent 92% des sites classés Seveso (Tableau 15).

Tableau 15 : Effectifs sites selon le classement en Seveso Seuil 1 ou Seuil 2 pour chacun des départements de la vallée du

Rhéne
Type de Bouches- Total 5
y.p. . Vaucluse Ardéche Drome . ard 3
classification du-Rhoéne départements
Seveso Seuil
2 1 13 44 8 68
Haut
Seveso Seuil
2 3 4 26 10 45
Bas

58 La directive Seveso porte le nom de la commune d’Italie connue pour I'accident industriel d’une usine chimique du 10 juin
1976, ayant généré la propagation en grande quantité de dioxines dans I'air.
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en l'enrichissement et le retraitement de matieres nucléaires et d’un établissement dont
I’activité consiste en la fabrication d’autres produits chimiques inorganiques n.c.a>°.

Parmi les sites industriels de haute technicité, deux principaux seront abordés ici. Le site
du Tricastin, situé au sud du département de la Drome (encadré 1, Fig. 6b) voit s'implanter, a
partir des années 1970, des installations en lien avec le secteur du nucléaire. Pour cela, la
« domestication » du Rhéne, déja bien entamée se poursuit et se traduit, spécifiqguement en
lien avec cette industrie, par la construction (débutée en 1947, achevée en 1952) d’un canal
de dérivation — le Canal de Donzére-Mondragon. Il permet notamment « d’améliorer la
navigation sur le Rhéne, d’en controler le débit, mais aussi, d’alimenter en eau de
refroidissement le site nucléaire du Tricastin. [ll] remplit ainsi les trois principaux objectifs du
cahier des charges de la Compagnie Nationale du Rhone (CNR) a sa création en 1933:
production hydroélectrique, amélioration de la navigation et irrigation des terres agricoles,
qui constitue [...] ‘la formule du Rhéne’ » (Inventaire général du patrimoine culturel en Région
Provence-Alpes-Cote-D’azur, 2011). Séparé de la commune de Saint-Paul-Trois-Chateaux
(Dréme) par le Rhoéne et l'autoroute A7, le site de Tricastin constitue un exemple
d’implantation du nucléaire en vallée du Rhone (Figure 39).

Figure 39 : Photographie du site nucléaire du Tricastin prise depuis les berges du Rhéne au niveau de Bollene (Vaucluse),
2019. Crédit photographique : Prost L. (2019)

Plus au sud, si le projet de « Grand Delta » évoqué ci-dessus n’a pas vu le jour, il est
possible d’évoquer la construction, a partir du milieu des années 60, d’'un complexe
industrialo-portuaire a une cinquantaine de kilométres de Marseille, a I'ouest du delta du
Rhoéne : Fos-sur-Mer. Il s’agit, a ce moment-la, d’'un « des plus grands chantiers francais ou
plus d’'un demi-millier d’engins de travaux publics bouleversent la planitude originelle, mi-

59 Selon la nomenclature des installations classées.
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aquatique, mi-terrestre du delta du Rhéne et de la Crau pour en faire surgir un relief de plans
d’eau et de remblais dont on distingue déja les lignes de force » (Joly et Chamussuy, 1969,
p. 832). « La création de Fos répond a un double but : il s’agit d’'une part, de compléter les
installations du port de Marseille, par des ouvrages modernes de grandes dimensions,
adaptées aux nouvelles conditions du trafic maritime, et notamment a I'accueil des lourds

Figure 40 : Une partie du si'te industriel sur le pourtour de I'Etang de Berre, prise depuis la voie ferrée
entre Rognac et Berre-I'Etang (Bouches-du-Rhone), 2019. Crédit photographique : Prost L. (2019)

porteurs de pétrole et de minerais et au trafic des containers ; d’autre part, de remédier aux
insuffisances de I'industrialisation de la région et d’'une facon générale, du Sud-Est francais »
(Ibid., p. 832-833). Le site industriel du pourtour de I'Etang de Berre accueille toujours
aujourd’hui ces installations, particulierement visibles depuis la voie ferrée (Figure 40).

Ce qui est particulierement frappant dans les deux exemples mentionnés ici, c’est cette
dualité, entre des territoires caractérisés par des paysages marqués par I'industrie lourde ou
de haute technicité d’'une part, et d’autre part, des paysages particulierement esthétiques,
participant de leur attractivité (notamment touristique), qui se cétoient dans I'espace. En
effet, toujours depuis la voie ferrée, mais cette fois en direction du nord-ouest, au bord de
I’Etang de Berre, le paysage est radicalement différent (Figure 41).
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Figure 41 : L’Etang de Berre, vu depuis la voie ferrée, au niveau de Beau-Rivage (Bouches-du-Rhone), 2019.
Crédit photographique : Prost L. (2019)

Les usines, cheminées et le chemin de fer laissent la place a I'Etang de Berre et son pourtour
(une partie en tous cas) verdoyant, sans source de pollution particuliére visible. C'est aussi ce
que constate Bertran de Balanda (2014) a propos du secteur de I'Etang de Berre : « [...] le
paysage industriel dans I'imaginaire de Martigues [...] se nourrit de la convergence d’images
opposées, [a la fois] ville industrielle et ville patrimoniale de la basse Provence » (p. 32).

» Viticulture, arboriculture et maraichage, des activités agricoles anciennement
implantées

Outre le couloir rhodanien, dans les départements de la basse vallée du Rhone, les foréts
et milieux semi-naturels et les territoires agricoles occupent une part importante de la
superficie de ce secteur géographique. Cela s’explique en partie par les conditions
pédologiques et climatiques tout a fait particulieres qui ont en partie permis le
développement d’une agriculture relativement spécialisée. Mesliand (1989) explique ainsi que
« I'analyse du territoire agricole met en évidence la triple contrainte qu'exercent les
conditions naturelles sur [l'agriculture, les limites qu'elles imposent a son extension:
contrainte des reliefs montagneux mais aussi contrainte des sols calcaires et pierreux,
gu'aggrave enfin le climat par son aridité et la brutalité de ses manifestations ».

En basse vallée du Rhone, la viticulture, I'arboriculture et le maraichage figurent parmi
les principaux secteurs représentés (Figure 42).
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chaque département. L'arboriculture et plus encore les oliveraies occupent une portion de
I’espace moins importante. Elle reste la plus importante dans les départements du Vaucluse
et des Bouches-du-Rhbéne, en comparaison des autres départements. Enfin, la culture de
I'olive semble étre, en 2018, particulierement localisée, essentiellement dans le département
de la Drome et celui des Bouches-du-Rhdne.

L'orientation technico-économique de certaines communes, notamment en viticulture
est ancienne et perdure encore aujourd’hui. Ces derniéres enregistrent une superficie dédiée
importante et une faible diminution de cette superficie au cours de la période 1990-2018,
dans un contexte particulier en lien avec la réglementation européenne. Comme le précise
Avallone et al. (2018), « I’entrée en vigueur d’une libéralisation des droits de plantations,
contrélée par un systeme d’autorisation, marque un changement de paradigme de la
réglementation européenne ». lls s’interrogent sur [I'ampleur d’une éventuelle
« transformation profonde de la géographie viticole frangaise » (/bid.) et ajoutent que « cette
inflexion majeure de législation européenne, passant d’une logique d’accompagnement des
restructurations profondes a une logique plus libérale de conquéte de marché, est I'occasion
de réfléchir sur la facon dont elle a pu faconner ou accompagner I'évolution du vignoble
francais entre 1962 et 2016, c’est-a-dire depuis la création de I'Organisation Commune du
Marché vitivinicole (OCM vin) dans le cadre de la Politique Agricole Commune (PAC), jusqu’a
la mise en place des autorisation de plantation a partir du 1° janvier 2016 » (/bid.). Par
exemple, la commune de Chateauneuf-du-Pape est particulierement réputée pour la qualité
de sesvins. Le site internet de la collectivité indique que « I'histoire du village est trés ancienne
mais les rares documents retrouvés rendent son passé difficile a retracer » (Mairie de
Chateauneuf-du-Pape, s.d). Il indique également « que I'arrivée des Papes dans le village, au
début du XIVe est a I'origine du dynamisme économique du village [et qu’a ce moment-Ia] la
vigne occupe quasiment la moitié des surfaces cultivées [...]. Au fil des siécles, la culture de la
vigne a pris une place prépondérante dans I’économie du village » (lbid.). Aujourd’hui les vins
de Chateauneuf-du-Pape ont acquis une renommée mondiale et figurent ainsi parmi les plus
grandes appellations de Coétes-du-rhéne.

A l'image de la plaine de la Beauce, « Grenier de la France », la vallée du Rhéne est considérée
comme le « Marché de la France ». En effet, la production arboricole est essentiellement
localisée en moyenne Vallée du Rhone dans les départements de la Drome et de I’Ardéche
ainsi que dans le nord du département des Bouches-du-Rhéne et le sud du département du
Vaucluse, dans le secteur de Cavaillon, Cabannes et Caumont-sur-Durance. A cela s’ajoute
également une activité de maraichage importante. Viticulture, arboriculture et maraichage
sont ici des éléments constitutifs de la valorisation des territoires, du fait de la renommée des
produits a I'’échelle nationale, voire internationale et ce, malgré un contexte de concurrence
internationale accrue. En effet, comme le précise Praly (2010), a partir du cas d’étude de
I’arboriculture en moyenne vallée du Rhone « la question de la valorisation territoriale des
productions agricoles entendue comme I'obtention d’une valeur ajoutée due a la valorisation
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Figure 46 : Village d’Uchaux (Quartier La Galle) et ses vignes (Vaucluse). Juillet 2019.
Crédit photographique : Prost L. (2019)

Figure 47 : Prise de vue depuis la route D 43, direction Camaret-sur-Aigues, peu avant Sérignan-du-Comtat, Juillet 2019.
Crédit photographique : Prost L. (2019)

Commentaire : A Uchaux et dans les environs, la vigne est un élément central du paysage. Dans son Atlas
des Paysages Vauclusiens (2017), le Conseil Général du Vaucluse explique a propos du vignoble d’Uchaux
qu’ « en 2004, le savoir-faire des viticulteurs a été reconnu avec I'attribution de I'appellation ‘AOC Village
Massif d’Uchaux’ et [...] le vignoble s’est d’ailleurs étendu de plusieurs centaines d’hectares entre les
recensements agricoles de 2000 et 2010 alors qu’il est en baisse sur le département » (p. 49).
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« [Ainsi], autour, et au-dela des vins eux-mémes qui sont des produits de réputation mondiale,
c'est tout un ensemble, a la fois tres divers et cohérent, qui construit autour de la vigne et du
vin, une image, des évocations, une identité, en un mot une réalité qui est d'ordre culturel.
C'est I'un des attraits majeurs de la France sur le plan touristique que d'inviter a la recherche,
a la découverte, a l'initiation d'un art de vivre a la francaise qui intéresse » (Dubrule, 2007,

p. 4).

Les villages sont aussi constitutifs de cette identité, comme c’est notamment le cas a Uchaux
(Figure 46) mais aussi a La Garde-Adhémar (Drome) (Figure 48) ou encore a Saint-Paul-Trois-
Chateaux (Dréome) (Figure 49).

Figure 48 : Une habitation a Saint-Paul-Trois-Chateaux (Drome). Février 2020.

Crédit photographique : Prost L. (2020) Figure 49 : Une place a La Garde-Adhémar

(Dréme). Février 2020. Crédit
photographique : Prost L. (2020).

Certains villages de la basse vallée du Rhone, tels que La Garde-Adhémar mentionné ci-dessus
affichent d’ailleurs le label « Plus beau village de France »%2. C'est également le cas du village
de Grignan, situé dans le département de la Dréme avec son ancienne Collégiale Saint-Sauveur
(Figure 50).

62 Trente critéres permettent d’évaluer les candidatures des villages pour obtenir le label « Plus Beaux Villages de France ».
La liste est disponible sur le site de I'association, via le lien : https://www.les-plus-beaux-villages-de-france.org/fr/le-
label/comment-devient-on-lun-des-plus-beaux-villages-de-france/les-criteres/ (Consulté en 2020)
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Figure 50 : Ancien Collégiale Saint-Sauveur de Grignan (Dréme). Février 2020.
Crédit photographique : Prost L. (2020)

Commentaire : I’Ancien Collégial Saint-Sauveur (édifié au XVIE™ siécle) est situé en contrebas du chdteau de
Grignan. Le site internet de la ville indique ainsi que « son implantation spectaculaire au flanc du rocher qui
porte le chdteau, contribue a accentuer I'impression de grandeur et de magnificence du site, encore
renforcée par la présence des puissantes tours carrées de facades et des hauts contreforts » (Ville de
Grignan, s.d). Réputée pour son patrimoine architectural et culturel, Grignan est aussi connu pour avoir été
la résidence de Frangois de Castellane Adhémar, compte de Grignan et Lieutenant Général de Provence et
époux de Frangoise Margueritte de Sévigné, fille de Madame la marquise de Sévigné avec qui elle a
entretenu sa célébre correspondance épistolaire.

Parmi les autres éléments constitutifs de la richesse patrimoniale et culturelle du département
du Vaucluse et de la basse vallée du Rhone, il est par exemple possible de mentionner les
carrieres d’Ocre dans le Luberon (sur le plan paysager) et I'affirmation d’Avignon, en plus
d’étre la « Ville des Papes », comme « Capitale du Théatre » avec I'accueil, tout au long du
mois de juillet, du Festival d’Avignon (Figure 51).
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Figure 51 : Affiches des pieces de théatre du Festival d’Avignon placardées sur le mur de
I’établissement de la BNP Paris Bas, Rue de la République. Juillet 2019. Crédit photographique :
Prost L. (2019)

Commentaire : Créé en 1947 par Jean Vilar, le Festival d’Avignon est « l'une des plus importantes
manifestations internationales de spectacle vivant contemporain » (Site du Festival d’Avignon, s.d), qui se
donne pour mission « démocratiser le spectacle vivant en le rendant accessible au plus grand nombre »
(Festival d’Avignon, 2019, p. 3). Le Festival d’Avignon attire un public varié, provenant pour 38% du bassin
régional avignonnais, 28% d’lle-de-France, 23% d’autres départements francais et 11% de I’étranger
(Festival d’Avignon, 2019, p. 10). Les affiches des spectacles, en plusieurs exemplaires, sont placardées en
masse dans la ville.

De la Drome provencale a la Camargue en passant par le Luberon, la basse vallée du
Rhone est marquée par l'existence d’identités multiples qui, entre autres, forgent son
attractivité a la fois sur le plan résidentiel, mais aussi concernant le tourisme. « L'industrie du
tourisme est la plus importante au monde et la France occupe une position privilégiée dans la
mesure ol elle est le pays le plus visité au monde. [...] Trois grosses régions francaises
concentrent, chaque année, environ la moitié des nuitées du secteur hételier au niveau
national : il s’agit de I'lle-de-France, de la région Provence-Alpes-Cote-D’azur et de la région
Rhone-Alpes » (Peypoch, 2007, p. 65). S’agissant spécifiquement des principales régions de
destination, les anciennes régions Provence-Alpes-Cote-D’azur, Rhéne-Alpes et Languedoc-
Roussillon sont presque systématiquement renseignées, quelle que soit la région d’origine des
touristes francais. C'est également le cas des touristes étrangers: «[..] les régions
méditerranéennes, [...] sont trés plébiscitées par les touristes étrangers et qui arrivent donc
largement en téte du classement avec, par ordre croissant, la Corse, le Languedoc-Roussillon
et la région Provence-Alpes-Cote d’Azur » (/bid.).
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La basse vallée du Rhone est ainsi caractérisée par cette ambivalence : elle est aussi bien
un secteur géographique au patrimoine paysager et culturel riche, en partie a I'origine de son
attractivité, ainsi qu’un secteur géographique potentiellement porteur de risques d’exposition
cancérogenes, notamment en lien avec le développement de certains cancers, dont les LNH.

La basse vallée du Rhone a accueilli et accueille encore aujourd’hui des activités
économiques, dont certaines constituent a la fois une source potentielle de risque et un
élément participant de son attractivité. Questionner I'existence d’un risque d’exposition
cancérogene en lien avec le développement des LNH suppose alors, dans un premier temps,
de pouvoir caractériser finement, au niveau local, la répartition des facteurs de risque dans
I'espace, et plus précisément ceux pour lesquels un lien de causalité a été établi ou est
fortement suspecté par le CIRC pour leur implication dans le développement de la maladie.
L’hypothése sous-jacente est alors la suivante : les communes qui enregistrent les RSI les plus
élevés (Cf. chapitre 3) seraient aussi les communes qui abritent sur leur sol, des activités
potentiellement génératrices d’expositions environnementales a des cancérogénes reconnus
pour leur implication dans le développement des LNH. Dans cette seconde partie, il s’agit de
se focaliser sur les communes pour lesquelles les RSI calculés sont supérieurs a 1.1 (soit des
communes pour lesquelles une sur-incidence d’au moins 10% par rapport a la situation
attendue a été estimée). Dans quelles mesures, la géographie du cancer telle que nous
pouvons la constater aujourd’hui, est-elle le reflet du risque d’exposition cancérogéne en lien
avec le développement des LNH et leur diagnostic en vallée du Rhone ? Autrement dit, la
géographie des facteurs de risques, actuels et passés, pour les communes qui présentent une
sur-incidence des cas de LNH suffit-elle pour appréhender les risques d’exposition
cancérogene en lien avec le développement de ces affections ? Répondre a ces questions
suppose de pouvoir reconstituer cette géographie, a I'heure actuelle, mais également en
prenant en compte les permanences et mutations qu’elles ont pu connaitre dans le temps.
Cette reconstitution suppose de mobiliser des sources de données variées, qui peuvent, dans
certains cas, présenter des limites. Apres étre revenu sur les modalités de cette reconstitution
dans un premier temps, il s'agit de présenter, dans un second temps la géographie des
facteurs de risques pour des communes qui présentent une sur-incidence des LNH
particulierement marquée par rapport a d’autres. Cette géographie s’intéressera ici au seul
département du Vaucluse. L'extension de cette géographie a I'ensemble des départements de
la basse vallée du Rhoéne pourra étre envisagée par la suite.

= Un exercice complexe
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Reconstituer la géographie des facteurs de risque associés au développement des LNH
est un exercice complexe, d’autant plus lorsque qu’il est question d’en proposer une analyse
rétrospective. Plusieurs raisons peuvent étre évoquées ici. D’abord, les connaissances sur les
facteurs de risques exogénes des LNH ne sont pas encore toutes établies et certaines sont a
I'origine d’importantes controverses (Cf. infra Introduction générale). Deuxiémement,
identifier les cancérogeénes / les activités considérées comme étant a risque devient alors un
exercice complexe. L'exemple du lien entre benzéne et LNH illustre particulierement bien
cette difficulté. Une monographie du CIRC au sujet du potentiel cancérogéne du benzéne
explique que dans le cas des LNH, notamment parce que ces derniers font en réalité référence
a « un groupe hétérogéne de différents sous-types histologiques, et que la définition a la fois
des LNH, mais aussi de chacun des sous-types, a évolué au cours des dernieres décennies, cela
complique I'évaluation des expositions au benzéne et le risque de LNH » (IARC, 2018, p.260).
Cette monographie revient aussi sur les postes ou secteurs d’activité ayant fait I'objet
d’investigations concernant [’existence d’une relation causale entre exposition(s) et
développement d’un LNH. Il est ainsi spécifié que le benzéne a « historiquement été utilisé en
tant que composant des encres dans I'imprimerie, que solvant pour les matériaux organiques,
comme matiére premiere et intermédiaire dans les industries chimique et pharmaceutique
(par exemple, pour fabriquer du caoutchouc, des lubrifiants, colorants, détergents, pesticides)
et comme additif a I'essence sans plomb [...] » (Ibid., p. 249). Les usages du benzene sont variés
et peuvent concerner une multiplicité d’activités ou secteurs d’activité. Enfin, nous y
reviendrons en détails par la suite, les sources de données disponibles a ce jour et
potentiellement mobilisables pour reconstituer une géographie des facteurs de risques
associés au développement des LNH, sont construites et mises en place a des fins spécifiques
et par différents acteurs. Ce faisant, la compatibilité des échelles temporelles et spatiales pour
leur utilisation conjointe dans le cadre d’une recherche telle que celle-ci n’est pas garantie.

= Périmetre géographique, période et facteurs de risques considérés

L'analyse portera ici sur les 18 communes qui enregistrent un RSI supérieur ou égal a
1.10 (N = 18). Pour rappel, il s’agit des communes suivantes (Figure 52).
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latence de la maladie, ensuite de certains éléments de contexte propres aux activités
retenues, et enfin, de la disponibilité des données dans les sources de données mobilisées.

Le temps de latence. Comme déja mentionné, les LNH sont des pathologies qui se
développent majoritairement apres 60 ans et sont caractérisées par un temps de latence de
I'ordre de 15 a 20 ans en moyenne (Inserm, 2013, p115). Toutefois, comme le rappelle I'Inserm
(2013), « s’il n’en reste pas moins possible, [...] que ces LNH puissent résulter d’'un mécanisme
associé a de I'immunosuppression et apparaitre beaucoup plus rapidement (/bid.), il ne faut
pas omettre également que des expositions a des cancérogénes peuvent aussi avoir lieu des
la vie in utero. Comme le précise Etcheverry (2013) : « la grossesse est une période particuliere
de la vie, marquée par une certaine vulnérabilité de la mere mais également de I'enfant a
naftre. A la période embryonnaire, caractérisée par I'organogenése puis la morphogenése
succede la période foetale correspondant aux phénomeénes de croissance et de maturation de
I’organisme. Ce développement complexe est sous la dépendance de I'expression correcte du
patrimoine génétique et de nombreuses interactions. Il est alors facile de comprendre qu’a
différents niveaux, des perturbations de ce développement prénatal peuvent survenir » (p. 9).

Eléments de contexte en lien avec les facteurs de risque. Au moment de la naissance de la
majorité des patient.es rencontré.es (années 1950’s), et considérant les activités retenues
dans le cadre de cette recherche, (essentiellement agriculture et industrie nucléaire), une
analyse sommaire du contexte spécifique a ces deux secteurs d’activité permet de mettre en
évidence que la fin de la Seconde Guerre mondiale constitue un moment particulier dans le
secteur agricole notamment, justifiant davantage le choix de cette borne temporelle. En effet,
comme |'explique Bourgeois (2007), a la Libération, la France fait état d’un « retard technique
accumulé dans les campagnes francgaises ». Il précise également qu’« a la sortie de la guerre,
il y avait encore pres d'un tiers de la population active dans le secteur agricole mais
I'autosuffisance alimentaire n’était pas assurée, ce qui rappelait qu’avant la guerre, la France
était obligée d’'importer deux mois de sa consommation annuelle de blé. Durant I'occupation,
les Francais avaient eu faim et les tickets de rationnement n’avaient toujours pas disparu en
1947 ». Il faut donc relancer la production agricole en France. Il montre ainsi comment les
politiques agricoles mises en place a ce moment spécifique s’inscrivent dans la lignée de celles
édictées aux Etats-Unis, notamment dés la fin des années 1920. Elles vont en partie guider la
relance de I'agriculture au sortir de la Seconde Guerre mondiale, qui peut principalement
s’effectuer grace aux « industries mécanique et chimique en France et en Allemagne, [qui]
étaient parmi les meilleures du monde [...]. lls avaient été mobilisés pour la recherche
militaire. Rien n’empéchait de les reconvertir sur les utilisations civiles [...]. En quelques
années, les rendements agricoles allaient exploser, aussi bien pour les plantes que pour les
animaux » (/bid.). Les travaux de Bourguignon et Bourguignon (2015), en se reportant
également a ceux de Nicolino et al. (2007), retracent « I’évolution mortifére de I’agriculture »
dans un article intitulé « La mort des sols agricoles ». lls reviennent notamment sur la maniére
dont certaines substances chimiques, initialement développées pendant les périodes de

189



guerre, ont été « recyclées » dans le domaine agricole : « comme en 1836, Liebig (Liebig, 1862)
avait montré le réle du nitrate dans la croissance des plantes, le débouché agricole des usines
militaires devient évident. De méme, le gaz moutarde sera transformé en DDT, le premier
insecticide agricole. Apres la guerre du Vietnam [1955-1975], I'agent orange de Monsanto
(mélange de 2,4 D et de 2,4,5 T) sera recyclé en agriculture comme herbicide [...]. On voit ici
gue les deux familles de pesticides les plus toxiques pour 'homme, insecticides et herbicides,
sont issues de l'industrie militaire » (op. cit., Bourguignon et Bourguignon, 2015, p. 48). De
plus, s’agissant du secteur industriel, comme évoqué précédemment, c’est véritablement a
partir des années 1960 que la basse vallée du Rhéne commence a accueillir des industries
lourdes et de haute technicité.

La disponibilité des données. Si, en théorie, il est pertinent de pouvoir effectuer cette
reconstitution des trajectoires des territoires de la basse vallée du Rhone pour une période
allant de la fin de la Seconde Guerre mondiale a nos jours, en pratique, la disponibilité et la
qgualité des données peuvent constituer un frein a un tel exercice. Pour le secteur agricole
particulierement, il faut rappeler qu’en France « il n’existe pas de recueil centralisé, ni
d’archivage des données d’utilisation des pesticides, et en particulier des matiéres actives.
Actuellement, ne sont disponibles publiquement que les données de vente annuelle agrégées
pour I'ensemble des cultures produites par les industriels et communiquées par I’'UIPP (Union
des Industries de la Protection des Plantes)® » (op. cit., Inserm, 2013, p. 947). L'Inserm précise
aussi gqu’avec «la mise en place au niveau communautaire d’'un systéme de collecte
d’informations sur la distribution et I'utilisation de pesticides, ces données sont accessibles,
avec celles des autres pays européens, sur le site de I'office statistique de I’'Union européenne
(Eurostat). Elles concernent essentiellement les grandes classes d’usages de pesticides
(herbicides, fongicides, insecticides), par grand type de culture, mais donnent peu
d’information par famille chimique ou par matiére active. L'information n’est par ailleurs pas
disponible a une échelle géographique fine. Des améliorations du systeme de recueil des
données sont annoncées avec notamment le recueil d’informations sur la quantité de
substances actives utilisées et sur la zone traitée, sur une base périodique de 5 années »
(Ibid.). En France, la tenue «d'un cahier d’enregistrement des traitements
phytopharmaceutiques (noms et formulations des produits, quantités, dates d’application,
identification des parcelles, cultures traitées) par exploitation incombe aux exploitants
agricoles. Cependant, il n’est pas prévu de recueil systématique de ces informations ni leur
exploitation a des fins descriptives ou/et de recherche/surveillance » (Ibid.). A ce propos, les
travaux de Blain (2016) sont intéressants a mentionner ici. Intitulée « Géographie et santé
environnementale : méthodologie d’évaluation des expositions aux pesticides », dans le
contexte de l'ancienne région Rhbéne-Alpes, sa these présente les enjeux associés « au
développement de méthodes SIG pour évaluer I'exposition aux pesticides [en rappelant que]
les méthodes jusqu’a présent publiées se localisent aux Etats-Unis, or chaque territoire est
composé de ses propres problématiques et caractéristiques, notamment quant a I'accés aux

63 Dont on peut ici questionner les intéréts.
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données et aux informations sur les pesticides ». Comme il I'explique, « ces méthodes [...]
passe[nt] principalement par le recensement et la recherche de données sur les pesticides et
I'occupation des sols », ce qui n’est pas évident.

= Les sources de données pour caractériser les facteurs de risque

Dans le cadre de cette recherche, plusieurs sources de données ont ainsi été mobilisées.
Ces bases de données sont renseignées par différents acteurs, dans des temporalités
différentes et a des fins également différentes. Il semble possible de mobiliser ces différentes
informations, tout en restant vigilants quant a leur qualité. La mobilisation de ces données est
ici a replacer dans un contexte spécifique, de mise a disposition des données au public,
notamment par souci de transparence. Actuellement, 'Open Data®*, fait I'objet de
considérations spécifiques. Comme cela est précisé sur le site du Gouvernement, I'accés aux
données doit aujourd’hui étre facilité : « le droit d’accés aux documents administratifs
(CADA®>,1978) consideére que les données produites ou détenues par les administrations, dans
le cadre de leurs missions de service public, doivent étre mises a disposition du public » (Site
du Gouvernement, Maj. 2017). La mise en place de la plate-forme Géorisques, dans le domaine
des risques, s’inscrit dans cette démarche. Elle regroupe et met a disposition du public, une
guantité importante de données couvrant différentes thématiques des risques. Mise en place
par le Ministere de la Transition écologique et solidaire et animée par le Bureau des
Recherches Géologiques et Minieres (BRGM), elle s’inscrit dans une démarche qui consiste a
« mieux connaitre les risques sur les territoires ». Pour cela, elle rend accessibles, au sein d’un
méme espace — web — des sources de données aujourd’hui disponibles en lien avec la
thématique des risques. Parmi les données disponibles, certaines concernent effectivement
facteurs de risques impliqués ou fortement pour leurs conséquences sur la santé. Une volonté
de transparence, de la part des institutions publiques est également affirmée et participe de
cette mise a disposition des données. Concernant les données relatives a la présence de
pesticides dans les eaux par exemple, « en réponse aux engagements pris lors du Sommet de
la Terre de Rio en 1992, la France a fait de I'information environnementale un axe prioritaire »
(Ministére de la transition écologique et solidaire, Maj. 2018). Ainsi, le Ministére de la
transition écologique et solidaire précise que « pour répondre a cet engagement le ministére
publie tous les quatre ans un rapport sur I’environnement et met a disposition des citoyens
de nombreuses données environnementales » (Ministére de la transition écologique et
solidaire, 2020).

64 Le site du Gouvernement précise que I'Open data désigne «l'effort que font les institutions, notamment
gouvernementales, qui partagent les données dont elles disposent » (Gouvernement, Maj., 2017). Disponible sur:
https://www.gouvernement.fr/action/l-ouverture-des-donnees-
publigues#:~:text=L'open%20data%20d%C3%A9signe%20l,permettre%201a%20r%C3%A9utilisation%20des%20donn%C3%A
9es. (Consulté en 2020).

65 Commission d’Acces aux Documents Administratifs.
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Le regroupement de I'ensemble de ces données au sein d’'un Systeme d’Information
Géographique (SIG) permet d’analyser I'implantation de ces activités®®. Différentes sources de
données (bases de données / rapport d’information) mises en place par des acteurs
institutionnels peuvent étre mobilisées pour caractériser la géographie des facteurs de
risques, au niveau des communes sélectionnées. Leur présentation est synthétisée dans les
tableaux ci-dessous (Tableaux 16 et 17) et les présentations détaillées sont disponibles en
annexes (annexe 10).

66 Ces analyses ont été effectuées sous le logiciel libre Qgis v-3.12.1 Bucuresti.
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Tableau 16 : Sources de données disponibles mobilisées pour caractériser la géographie des facteurs de risque au niveau communal

Sur les activités et les sites

Base

En charge Contexte Zone Niveaux .
de . Sources des . — . . ) . Variables
. Objet Concepteur dela , de mise Objectifs géographiq | d’analys Années
donné . données retenues
es gestion en place ue couverte e
Types +
superficies
Niveau 3
221
Vignobles
Service de Avoir une 222
la donnée connaissance Vergers et
et des détaillée de Unité de petits fruits
Agence études I’'occupation 25 223
& . . Images Program P 1990 . .
européenne | statistique o des sols hectares Oliveraies
. satellitaires me . 2000
Occupation pour sdu , , minimu 121
CLC s N et données | européen . Europe 2006
des sols I'environne | Ministére , . Soutenir m - Zone
, complément | Copernic Vs . . 2012 . .
ment chargé de . I’élaboration Echelle industrielle ou
). . aires us i 2018 .
I’écologie d’une 1/100 commerciale et
et IGN politique 000 installations
(depuis environneme publiques
2018) ntale 111
Tissu urbain
continu
112
Tissu urbain
discontinu
, . .. | Ministére de S . Avoir une Effectifs
Caracteristi o Ministere | Recensemen Fin de la . -
I"agriculture N connaissance 1988 Exploitations
ques du de t: enquéte Seconde L. Commun .
RGA et de S précise et France 2000 Surface agricole
monde o . I'agricultur par Guerre . e e o
. I'alimentatio . . . exhaustive du 2010 utilisée
agricole e et de guestionnair | mondiale
n monde Statut
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Type de culture

I'alimentat | e aupres des agricole et de
ion exploitants sa diversité Orientation
technico-
économique de
la commune
Type
activité /Statut
Seveso Seuil
Haut et Seuil
, . Actualisée Bas
Déclaration Ordonna
des nce 1806 au 20
. . . 15/06/202 Industrie
Installations installations .

L s L . 0 chimique
soumises a | Ministere de soumises a Décret 35
réglementat | la transition INERIS déclaration impérial | Etat des lieux . .

ICPE g. , . / . P France Site Pas de Production et
ion ou écologique AIDA oua de 1810 des ICPE , o
. . s . données distribution
déclaration et solidaire enregistreme , A — .
. . . rétrospecti | d’électricité, de
obligatoire nt Loidu 19
. . L ves gaz, vapeur et
dispositions juillet disponible | air conditionné
ICPE 1976 P
S 38
Collecte,
traitement et
élimination des
déchets
. . Recenser de France AGRICULTURE
Dossier Arrété du R
. , . fagon large et Conduit a Cultures
Inventaire d’archives de 10 , : ). .
. . s . . , systématique, I’échelle Site permanentes
historique | Ministére de la Direction | décembr . . . er .
. . - tous les sites | départemen | Localisat 1 (légumes,
BASIA des sites la Transition Régionale e 1998 . . . . . - .
. . , . BRGM . industriels tale de ion sur inventaire | céréales, fruits,
S industriels écologique des Affaires , .
e s . . abandonnés maniere carte en 1978 fleurs,
et activités et solidaire Culturelles Circulaire ou non systématiqu | 1/25 000 épiniéres)
de services (DRAC) et de du 26 L : 19 pep
. . susceptibles e depuis Culture de la
la Préfecture | avril 1999 , .
d’engendrer 1994 vigne
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et des
Archives (AD)

Visites de
site

une pollution
de
I’'environnem
ent.
Conserver la
mémoire de
ces sites, de
fournir des
informations
utiles aux
acteurs de
I"'urbanisme,
du foncier et
dela
protection de
I’'environnem
ent

Activités de
soutien a
I'agriculture et
traitement
primaire des
récoltes

INDUSTRIES
MANUFACTURI
ERES
Transformation
et conservation
de fruits et de
légumes
Production de
vin, cidre et
biere
Fabrication et
ou stockage de
pesticides et
autres produits
agrochimiques
(phytosanitaire
s, fongicides,
insecticides)
Centrales
nucléaires
PRODUCTION
ET
DISTRIBUTION
D’EAU,
ASSAINISSEME
NT, GESTION
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DES DECHETS
ET
DEPOLLUTION
Usine
d’incinération
et atelier de
combustion des
déchets

Sur les rejet

s de polluants dans les milieux

IREP

Recenseme
nt des
principales
substances
chimiques
et polluants
potentielle
ment
dangereux
et rejetés
dans l'air,
I'eau, les
sols et liés
au
traitement
des déchets

Ministére de
la Transition
écologique
et solidaire /
BRGM
(Bureau de
Recherches
Géologiques
et Minieres)

Direction
Générale
dela
Préventio
n des
Risques —
MEDDE

Déclaration
des
exploitants

Protocole
internatio
nal PRTR
(KIEV,
2003)

Guider le
choix des
différentes
actions de
réduction des
pollutions qui
sont
engagées par
I'inspection
des
installations
classées

France

Site

Chaque
année
depuis

2003

150 polluants
87 pour les
émissions dans
I"air
70 pour les
émissions dans
les sols
400 catégories
de déchets
ainsi que les
volumes d’eau
prélevés et
rejetés.
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Tableau 17 : Sources de données disponibles non mobilisées pour caractériser la géographie des facteurs de risque au niveau communal

Sur les activités et les sites
En Context
Base de Zone . .
, . charge | Sources des . , . Niveaux , Variables
donnée Objet Concepteur , . Objectifs géographiqu ) Années
dela données mise en d’analyse retenues
S . e couverte
gestion
. s Agence .
Données Ministére de & Guider les Chaque e
, . o de , . , A , Différents
géographique | l'agriculture Service Déclaration procédures llots année : tvDes
RPG ssurle et de des d’instructio France Parcelle 2007 a , Yp .
. s . et de , . . , d’orientatio
foncier I"alimentatio . exploitants n des aides aujourd’hu .
agricole n Paiemen de la PAC i n agricole
& t (ASP)
Sur les rejets de polluants dans les milieux
Améliorer la
surveillance
o Types de
de la qualité polluants
Recueil des Ministere de , . de l'air et . o
émissions de la transition Déclaration répondre a Maille 2004 Dioxines et
INS , . INERIS | s GEREP des P . France kilométriqu 2007 fluranes
polluants écologique et . . des besoins .
) o industriels N e 2012 Arsenic
dans l'air solidaire relatifs a la .
. Cuivre
gestion de .
L Manganese
la qualité de
I'air
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L'inventaire des principales bases de données mobilisables pour reconstituer les
caractéristiques des communes au regard des facteurs de risque associés au développement
des LNH permet de constater que de nombreuses bases de données sont disponibles et
accessibles. Elles regroupent a la fois des informations sur les activités en tant que telles, ainsi
gue certaines de leurs caractéristiques, mais aussi sur les émissions de polluants, ou leur
présence sur site, ou encore dans les différents milieux que sont I'air, I'eau ou encore les sols.
Toutefois, deux principales limites peuvent ici é&tre mentionnées.

= Limites des sources de données identifiées

Des précautions a prendre concernant les sources des informations.

Un premier point de discussion concerne les acteurs qui renseignent les informations
regroupées dans ces bases de données et les controles « qualité » effectuées. L'exemple du
Registre Francais des Emissions Polluantes (IREP) (Cf. infra Tableau 16) non mobilisé dans le
cadre de cette recherche illustre particulierement bien cette problématique. En effet, ce
registre recense les principales substances chimiques et les polluants potentiellement
dangereux rejetés dans I'air, I'eau, les sols, ainsi que les déchets et rejets liés a leur traitement.
Lorsque I'on s’intéresse aux sources de données permettant I'alimentation de la base de
données, il est possible de lire que « les informations relatives aux rejets sont fondées sur des
mesures, des calculs employant les données disponibles ou des estimations en fonction de
méthodologies reconnues. Dés leur saisie, ces données font I'objet de nombreux contrdles
inspirés de régles définies par la Commission Européenne notamment : des contrbles de
cohérence au regard des émissions nationales ou européennes, des controles sur |'évolution
du rejet (augmentation ou diminution trop importante), [..] » (Géorisques, s.da), les
déclarations alimentant la base sont « [...] sous l'entiére responsabilité des exploitants »
(Idem). Toutefois, plusieurs limites sont formulées sur le site de ce registre. Il est ainsi précisé
que le « Registre des Emissions Polluantes est un outil important pour I'identification et la
surveillance des sources de pollution, mais il ne fournit pas les données sur la totalité des
polluants et des sources de pollution pouvant exister, ni sur I'ensemble des émetteurs, [qu’ils]
recueille uniquement les données des exploitants des principales installations industrielles,
des stations d’épuration urbaines de plus de 100 000 équivalents habitants et de certains
élevages [ou encore que] les petites installations, faibles, émetteurs, ne sont pas tenues de
produire de déclaration, ainsi que les installations dans certains secteurs d’activité. [Enfin, il
est aussi spécifié q’il] n’inclut pas les rejets estimés des sources des sources diffuses telles que
I"agriculture et les transports ainsi que les rejets des particuliers » (Registre francais Emissions
Polluantes, Ministére de la Transition écologique et solidaire, s.db). Quant aux données de
BASIAS, linterface Géorisques mentionne les principales limites associées : « des erreurs de
localisation peuvent exister et la précision sur la localisation des sites est variable, en fonction
des dossiers d’archives ; il existe un certain nombre de sites identifiés mais non localisés (sans
coordonnées géographiques) qui n’apparaissent pas dans la cartographie ; les données ne
peuvent étre ni exhaustives, ni a jour [...] mais elles peuvent étre rectifiées ou complétées a la
demande ; [enfin], I'existence d’un site BASIAS ne préjuge pas d’une éventuelle pollution a
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son endroit » (Géorisques, s.db). Il faut enfin préciser que cette source de données ne peut
prétendre a I’exhaustivité.

Une profondeur temporelle limitée et une mise en regard des différentes bases de données
parfois complexe.

La majorité des bases de données mobilisables ici sont caractérisées par une profondeur
temporelle ne permettant pas de reconstituer la géographie des facteurs de risques dés les
années 1950 (Tableaux 16 et 17). Ce n’est qu’a partir des années 2000 que I'ensemble des
sources de données présentées dans le cadre de cette recherche permettent d’effectuer cet
exercice de reconstitution, a I'exception de la base de données BASIAS, qui permet, dans
certains cas, d’accéder a des informations relatives a des informations sur d’anciens sites
industriels et activités de service dont la date d’activité est antérieure a 1950. Est-il pertinent
de reconstituer la géographie des risques sur une période allant des années 2000 a nos jours.
Les mutations que peuvent connaitre les territoires, notamment au regard de la géographie
des facteurs de risques, s’inscrivent dans un temps long. L'analyse des dates de début
d’activité des sites recensés dans BASIAS montre, pour les sites de I'ensemble de la basse
vallée du Rhone que 78,2% d’entre eux ont renseigné une date de début d’activité antérieure
aux années 1990. Or, les substances utilisées dans les différents process de production ont
considérablement évolué au cours du temps. |l y a fort a parier que les substances utilisées
dans années 1950, 1960, 1970, 1980 étaient davantage toxiques que celles actuellement
utilisées. Les substances pour lesquelles des études démontrant le caractéere toxique pour
I'homme peuvent étre alors supprimées et remplacées par d’autres, a priori moins toxiques.
Ces évolutions sont difficiles a caractériser et a reconstituer, car elles ont lieu a une niveau
micro-local, au sein méme des entreprises et des établissements. A I'inverse, sur d’autres
aspects telle que I'occupation des sols par exemple, ces évolutions sont minimes, voire
inexistantes. En effet, dans le département du Vaucluse, I'occupation des sols est restée
relativement semblable entre 1990 et 2018. La variabilité de la toxicité des substances
utilisées au cours du temps, et I'absence de tracage de ces derniers rendent d’autant plus
complexe I'analyse de la géographie des risques d’exposition cancérogéne ici, en lien avec le
développement des LNH.

A partir de ces sources de données, il est possible de proposer une reconstitution de la
trajectoire des territoires de la basse vallée du Rhéne, malgré les limites mentionnées, méme
si le pas de temps est limité a un peu plus de 50 ans au maximum. Cette reconstitution
s’appuiera donc a la fois sur des informations extraites des bases de données présentées ci-
dessus ainsi que sur des documents complémentaires (rapports, arrétés préfectoraux, etc.).
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A partir des bases de données retenues (Cf. infra Tableau 16), 'objectif ici consiste a
étudier I'existence de cooccurrences au niveau communal entre une sur-incidence des cas de
LNH d’au moins 10% par rapport a une situation théorique, et des facteurs de risques pour
lesquelles les connaissances actuelles permettent d’établir ou de suspecter fortement leur
implication dans le développement des LNH. Ce qui revient a poser la question suivante : les
communes qui enregistrent une sur-incidence des cas de LNH d’au moins 10% sont-elles
également des communes pour lesquelles nous pouvons identifier la présence de facteurs de
risques associés ?

Dans un premier temps, nous verrons donc que les 18 communes indiquant une sur-
incidence d’au moins 10% de cas de LNH présentent des profils marqués quant a I'occupation
des sols en 2018%’. Un premier groupe de commune est caractérisé par une occupation des
sols majoritairement tournée vers la viticulture. Le second, quant a lui, présente une
occupation des sols largement végétalisée (foréts, prairies, etc.), conduisant a questionner
I’existence d’autres facteurs de risque, comme les activités industrielles mobilisant ou ayant
mobilisé des substances pouvant potentiellement étre impliquées dans le développement des
LNH.

De plus, il faut ici insister sur le fait que le département du Vaucluse spécifiqguement, et la
basse vallée du Rhone de maniere plus générale sont caractérisés par des vents
particulierement violents, posant ainsi la question, d’éventuels débordements phytosanitaires
utilisés pour des parcelles en agriculture conventionnelles, situées a proximité des parcelles
en agriculture biologique. La dispersion des pesticides (entre autres) dans I’air ne peut étre
sous-estimée®®. Météo France a par exemple produit une cartographie mettant en évidence
les écarts a la moyenne, sur la période 1981-2000 du nombre de jours avec un vent maximum
instantané supérieur ou égale a 16 m/s (soit un peu plus de 55 Km/h), qui met en évidence la
situation tout a fait spécifique de la vallée du Rhéne (Figure 53).

67 || est a noter ici que les évolutions en termes d’occupation des sols entre 1990 (date de disponibilité des données la plus
ancienne) et 2018 (la plus récente) ne sont pas particulierement flagrantes. C'est pourquoi, nous nous concentrerons
uniquement sur I'année 2018.

68 Bien que la réglementation impose I'application des pesticides au moment ou il n’y a pas de vent, 1. |a réalité des pratiques
peut étre différente, 2. la dispersion de ces molécules peut se faire également a différents moments de I'application ou apres
celle-ci (effet de ré-envol).
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Figure 53 : Ecart a la moyenne du nombre de jours avec vent maximum instantané supérieur
ou égal a 16 m/s (Source : Météo France)

Corbel (1962) s’intéresse spécifiquement a « La violence des vents dans le couloir
Rhodanien ». Il explique ainsi qu’ « entre les deux régions a masses d'air si différentes, du Nord
de la France et de la Méditerranée, le passage des vents s'effectue par le couloir relativement
étroit qui s'étend de Macon a la mer [...]. L3, le vent fait comme un cours d’eau dans un canyon,
il s’accélere. [...] Cette extraordinaire vitesse des vents est bien liée a la différence de pressions
entre le Nord et le Sud, au “gradient” mais en fait elle est surtout liée a la morphologie
terrestre, a la présence du couloir [effet Venturi] » (p. 273). Les vitesses de pointe alors
enregistrées au cours de quatre années d’observation de I'étude révelent des vitesses de
pointes pouvant aller jusqu’a 150 km/h dans certaines secteurs (Figure 54).
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« vergers 9 especes » et « légumes frais, fraises, melon ». Le département du Vaucluse
présente un profil agricole marqué. En 2010, la viticulture représentait 46% de la SAU totale
du département (Agreste, 2011). L'arboriculture et le maraichage sont moins représentés
mais peuvent |’étre dans certaines communes en particulier (Figure 55).
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une consécration qui lui ouvre la porte des grandes cours européennes » (Syndicat des
producteurs de Chateauneuf-du-Pape, s.da). lls précisent également que «si I'essor du
vignoble se ralentit au cours du XVI¢ siecle, lors des guerres de religion, il reprend de I'ampleur
au XVIII¢ siécle. [...] Le commerce du vin se développe considérablement [et ils sont] reconnus
de qualité supérieurs par la voie d’un décret publié en 1793 » (Syndicat des producteurs de
Chateauneuf-du-Pape, s.db). Le site du syndicat précise que les vignerons de Chateauneuf-du-
Pape, « soucieux de défendre les vins de Chateauneuf-du-Pape a la renommeée grandissante,
[ces derniers] vont étre a I'origine du systéme actuel de ’'AOC. Jugeant la loi de 1919 sur les
appellations d’origine trop générale - elle délimite uniquement les aires d’appellation - ils
décident qu’il est grand temps de mettre en place une réglementation plus stricte destinée a
protéger leurs vins. [...] Le 15 mai 1936, le décret de I'appellation est publié et Chateauneuf-
du-Pape devient la 1ére AOC viticole de France » ((Syndicat des producteurs de Chateauneuf-
du-Pape, s.dc). Rencontré dans le cadre de cette recherche, un.e patient.e résidant a Travaillan
évoque effectivement la renommée de cette appellation en comparaison des autres
appellations de la vallée du Rhéne :

« Il'y a des hectares et des hectares de vignes, on ne voit que de ¢a hein... C’est pas
du Chdteauneuf mais bon, c’est du Cétes-du-Rhéne quand méme quoi... [...].
Chdteauneuf c’est vraiment un cru réputé, dans le monde entier, c’est le haut-de-
gamme, le prix de I’hectare et tout il est impressionnant... Il y a pas longtemps, j’ai
été avec un collégue chercher du vin, a Chdteauneuf, dans une cave, et je parlais
avec une personne de votre dge a peu prés la, et ils nous disaient que I’hectare
tournait autour de 600 000 — 700 000 euros hein... » (Octobre 2019).

Dans son étude de décembre 2018, Santé publique France explique que « depuis
guelques années, les pesticides utilisés en viticulture sont au coeur de discussions et de débats
sociétaux, d’une part a cause de la potentielle exposition des riverains et d’autre part a cause
de leur impact sanitaire sur les professionnels de la vigne. S’agissant des travailleurs agricoles,
plusieurs études récentes ont montré un lien entre la survenue de certaines maladies
chroniques et I'exposition professionnelle aux pesticides dans la vigne » (Santé publique
France, 2018, p. 5).

Pour ce qui est de la viticulture, I'expertise collective de I'Inserm (2013) explique qu’en 2000,
a I’échelon national, « la vigne, qui ne représente que 3% de la SAU totale, consomme 20%
des pesticides utilisés en France (Inra et Cemagref, 2005) [...] » (p. 26). Youakim (2006)
rappelle que « tous les travailleurs qui manipulent des pesticides ou se trouvent a proximité
de zone d’application des pesticides sont exposés au risque et a la maladie » (p. 387). Baldi et
al. rappellent toutefois que « I’évaluation des expositions est un point critique dans les études
épidémiologiques portant sur les effets sur la santé des pesticides » (p. 593). Dans le cadre du
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projet PESTEXPO° et a partir d’une étude de cas sur 33 exploitations bordelaises, Baldi et al.
mettent en évidence une association entre pratiques d’utilisation des pesticides (type
d’opérations — mélange, pulvérisation, nettoyage, etc. — modalités de pulvérisation — types de
tracteurs, etc.) et niveaux de contamination a ces substances, a partir d’'une étude de cas
portant sur 33 exploitations bordelaises. Ainsi, « la contamination pour chaque tache était
étroitement associée au nombre de phases de mélange et de phase de pulvérisation »
(/bid., p. 595). Une association — non statistiquement significative — a aussi été retrouvée entre
les jours les plus chauds de la période de traitement et les niveaux de contaminations les plus
élevés (Ibid.). lls ajoutent par exemple que « les opérateurs utilisant des tracteurs inter-rangs
avec des pulvérisateurs situés a I'arriere du tracteur ont subi des niveaux de contamination
plus élevés pendant les opérations de mélange, de pulvérisation et de nettoyage de
I’équipement » (/bid.). A propos de ce type d’étude, I'’Anses (2014) met en évidence, a partir
d’un inventaire qu’elle a réalisé « le faible nombre d’études accessibles en France dans ce
domaine, leur caractére récent (toutes, a I'exception de celle de Mestres et al. (1985) sont
postérieures a 2000), le nombre parfois limité d’observations, I'hétérogénéité des
protocoles » (p. 29).

Importance de I'arboriculture’! dans la partie centrale du département

L'arboriculture est également une activité tres présente dans le département du
Vaucluse, et certains secteurs géographiques sont également plus ou moins spécialisées dans
cette activité méme « s’il est a noter que le verger Vauclusien a perdu en 20 ans, environ 37%
de sa superficie » (Lescole, 2006, p. 7). Le rapport de Lescole (2006) précise que si le « raisin
de table rest[ait] la production fruitiére la plus importante en surface [...] la pomme arrive[ait]
a peu prés au méme niveau de surface mais représente de tres loin, le plus important tonnage
de fruits produits en Vaucluse [...]. Le verger de cerisier (culture traditionnelle en Vaucluse)
est un verger rajeuni ou 56% des arbres [en 2002, avaient] moins de 20 ans [...] » (/bid.).
D’aprés les données de la statistique agricole annuelle de 2016, le Vaucluse occupe la
premiére ou seconde place du classement parmi les départements de la région PACA en
termes de production de fruits, méme si de grands écarts peuvent étre observés notamment
avec le département des Bouches-du-Rhéne en ce qui concerne la production d’abricots, de
péches et de brugnons et nectarines (Tableau 18).

70 Le projet PESTEXPO est porté par 'UMR 1086 de I'Inserm et I’'Université de Caen Basse Normandie (UCCBN) et poursuit les
objectifs de « préciser les facteurs déterminants I'exposition externe aux pesticides et qui soient utilisables dans des études
en population dans des contextes agricoles majeurs en France ; confronter les données de mesure aux modeles utilisés dans
le cadre de I’évaluation du risque pesticide (pré et post-homologation des produits phytopharmaceutiques) ; mettre a
disposition les données obtenues pour la prévention en milieu agricole » (Source : UMR 1086 Inserm — UCBN. [En ligne].
Consulté en ao(t 2020. URL : http://cancerspreventions.fr/projet/pestexpo/ (Consulté en 2020).

71 Dans le RA, seule la catégorie « Vergers 9 especes » a été considérée. Elle regroupe les productions de pommes, poires,
péches, abricot, prune, cerise, kiwi, noix, agrumes.
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Tableau 18 : Vaucluse et production régionale concernant la production de fruits (Source : Statistique annuelle
2016, résultats portant sur la campagne agricole 2015-2016 - récolte 2016).

Place classement

Type de culture .. Tonnes produites Total PACA
régional
1 - Bouches-du-
. . 16 899
Abricots Rhone 20518
2 —Vaucluse 3448
Cerises 1 - Vaucluse 15 004 16 253
1 — Bouches-du-
o R 26 649
Péches Rhone 31703
2 —Vaucluse 2 582
. 1 - Bouches-du-
Nectarines et . 29972
Rhone 31 659
brugnons
2 —Vaucluse 1301
Pommes 1 - Vaucluse 171 159 387 562
Fraises 1 - Vaucluse 3279 7 550
Raisins de table 1 - Vaucluse 27 992 29 214

Comme pour la viticulture, la production de fruits occupe une part de la SAU communale plus

importante dans certaines communes, qui sont davantage localisées dans les deux tiers sud

du département du Vaucluse (Figure 57).
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est le premier producteur de melon (avec 20 109 tonnes produites en 2016) au niveau régional
(en PACA, la production s’éléve a 46 535 tonnes). Ces trois types de cultures figurent parmi
celles pour lesquelles certaines substances phytosanitaires aujourd’hui utilisées sont
fortement suspectées ou reconnues pour leur implication dans le développement des LNH. Ce
sont également pour ces trois types de cultures que les Indices de Fréquence de Traitement
(IFT) sont les plus élevés (Tableau 19).

Tableau 19 : Indices de Fréquences de Traitements (IFT) par type de culture en France (Grande culture : 2014, cultures
légumiéres : 2013, production fruitiére : 2012, viticulture : 2013). Repris et adapté de Insee Références, édition 2017 —
Fiche — Economie verte, p. 121. [en ligne]. Disponible sur :
https://www.insee.fr/fr/statistiques/fichier/3280942/Enviro17h6_F2.6 Environnement.pdf

Types de cultures IFT
Pomme 39,2
Péche 19,5
Pommes de terre 18,9
Viticulture (ensemble) 14,7
Abricot 12,5
Prune 11,1
Tomates 10,7
Cerise 8,4
Carottes 8,1
Poireaux 7,8
Melon 7,0
Banane 6,8
Fraise 6,7

Colza 6,5
Betterave sucriére 5,3
Blé tendre 4,9
Pois protéagineux 4,6
Blé dur 4,2

Orge 4,2
Autres choux 4,0
Canne a sucre 3,8
Salade 3,8
Tournesol 2,8
Mais grain 2,8
Chou-fleur 2,8
Triticale 2,7
Mais fourrage 2,4

L'IFT permet « de rendre compte du nombre de doses de produits phytosanitaires
appliquées par hectare pendant une campagne culturale » (Agreste). Il est intéressant a
mobiliser ici car il «tient compte des quantités réellement appliquées au champ par
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I’agriculture au lieu des quantités vendues » (Ministére de I'agriculture et de I’alimentation,
2018, p. 5).

Des variations importantes existent entre les différents bassins viticoles frangais, comme le
met en évidence I'enquéte « Pratiques culturales en viticulture, campagne 2016 » (Simonovici,
2020). Ainsi, les vignes du bassin viticole de Provence (Var-Vaucluse) qui nous intéressent ici,
figurent parmi celles qui recoivent le moins de traitements phytosanitaires, en comparaison
des autres bassins viticoles francais (12,9 traitements contre 20,1 pour I'ensemble des bassins
viticoles) (p. 15). Il est toutefois précisé que 100% de la surface du bassin viticole de Provence
regoit au moins un traitement associé a des fongicides-bactéricides, 63% au moins un
traitement associé a un herbicide, et 54% un traitement associé a un insecticide-acaricide
(/bid., p. 16). L'IFT du bassin viticole de Provence s’éléve a 10,3 contre 15,3 pour I'ensemble
des bassins viticoles francais.

Pour les communes qui nous intéressent ici, les données relatives a I'achat de substances
actives de phytosanitaires, localisées au code postal de I'acheteur (et accessibles via la BNVD)
met en évidence des disparités en termes d’achats de substances phytosanitaires actives,
selon les codes postaux du département. Un quart des codes postaux du département du
Vaucluse totalisent au moins 50% des substances actives achetées (Tableau 20).

Tableau 20 : Quantités de substances actives de phytosanitaires vendues en 2018, pour les 22 codes postaux totalisant au
moins 50% de la totalité des quantités achetées au niveau du département

Nombre de
Codes Postaux com:;u::ls:vec Quantités de substances actives vendues (en Kg)
1.1 comprises
84100 467
84800 1 458
84210 1 430
84110 3 417
84250 386
84120 379
84600 373
84430 371
84200 362
84220 2 360
84000 356
84160 347
84300 342
84240 331
84260 331
84500 319
84170 314
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rappeler que les pratiques phytosanitaires observées aujourd’hui sont sans doute tres
différentes de celle de 20, 30 ou 40 ans auparavant.

= Des communes peu urbanisées et peu industrialisées, qui accueillent ou ont accueilli
toutefois des activités a risque

L'analyse de I'occupation des sols indique que les communes de la partie Sud-Est du
département du Vaucluse ne sont pas caractérisées par une occupation des sols
potentiellement associée a des facteurs de risques liés au développement des LNH comme
cela peut étre le cas avec les espaces viticoles’4. Ces derniers sont, comme nous 'avons vu,
essentiellement localisés dans la partie Nord-Ouest du département du Vaucluse. Cela nous
invite alors a questionner I'existence d’autres facteurs de risque, notamment en lien avec la
présence de sites industriels qui utiliseraient ou auraient utilisé par le passé, des substances
dont I'implication dans le développement des LNH est aujourd’hui reconnue ou fortement
suspectée. Pour cela, la base de données BASIAS, un inventaire des anciens sites industriels et
activités de service, a largement été mobilisée. Pour compléter cette analyse, les données
relatives aux Installations Classées pour la Protection de I’'Environnement (ICPE) ainsi que
celles en lien avec les rejets de polluants dans les milieux, recensées dans le Registre Francais
des Emissions Polluantes (IREP) ont été consultées.

74 || convient toutefois de préciser ici que tous les espaces viticoles ne sont pas générateurs d’expositions a des substances
cancérogenes reconnues dans le développement des LNH (notamment car la part des exploitations inscrites en Agriculture
Biologique est particulierement importante dans la basse vallée du Rhéne), mais aussi car les techniques et usages de
phytosanitaires ont largement évolué au cours du temps, et il s’avere trés probable que les substances de traitement utilisées
aujourd’hui, particulierement en viticulture, s’avére moins toxiques comparé a celles utilisées avant les années 1990.
Toutefois, les LNH étant des pathologies cancéreuses caractérisées par un temps de latence de plusieurs dizaines d’années,
il est possible que ces espaces aient malgré tout pu constituer un risque d’exposition cancérogene davantage important
pendant une période donnée.
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Jonquerettes 8 2 6 0
Joucas 3 1 1 1
Lacoste 4 1 3 0
Lagnes 0 0 0 0

Le Beaucet 4 1 2 2
Méthamis 3 1 1 1
Modéne 0 0 0 0
Morieres-lés-Avignon 48 25 13 10
Rasteau 2 2 0 0
Saint-Martin-de-Castillon 9 4 5 0
Saint-Pantaléon 1 1 0 0
Sault 29 6 9 14
Séguret 0 0 0 0
Travaillan 6 1 4 0
Villes-sur-Auzon 15 4 7 4
Total 156 58 59 39

Parmi ces sites, il a été possible d’identifier ceux pour lesquels les activités associées ont
utilisé ou utilisent encore aujourd’hui des substances dont ['implication dans le
développement des LNH est aujourd’hui sinon reconnue, fortement suspectée grace a la
« matrice activités-polluants » mise en place par le BRGM. Il est précisé d’emblée que
« I'objectif de cette matrice de corrélation est d’orienter sur les principaux polluants ou
familles de polluants potentiellement associés aux activités prenant place sur les sites
industriels. Elle ne remplace en aucun cas les études spécifiques (études historiques et
documentaires, diagnostics, etc.) a mener sur chaque site » (BRGM, Matrice activités-
polluants, v.2.8, 2018). La présentation détaillée de cette matrice est disponible en annexes
(annexe 11). Grace a la matrice il a donc été question de repérer les activités pour lesquelles
les substances dont I'implication est aujourd’hui fortement suspectée ou reconnue, pour
chaque secteur d’activité représentés dans les 18 communes en question. Au niveau du
département, ce sont 142 types d’activités, désignées par les codes NAF 2008, repris et
adaptés pour BASIAS qui ont été recensées. La correspondance substances-activités a été
effectué pour les activités recensées uniguement dans les 18 communes qui nous intéressent
ici, soit 40 activités (la liste des correspondances substances-activités est disponible en
annexes — annexe 12). Parmi ces 40 types d’activités, une correspondance entre activités et
substances dont I'implication est reconnue ou fortement suspectée pour son réle dans le
développement des LNH a été établie pour 16 d’entre elles, représentant ainsi 74 sites dans
les 18 communes. Autrement dit, il est possible de constater une cooccurrence entre une sur-
incidence des cas LNH et la présence de 16 types d’activités qui potentiellement utilisent ou
ont utilisé par le passé des substances associées au développement des LNH. De la méme
maniére, il est également possible de s’interroger au sujet des communes caractérisées par
une sous-incidence des cas de LNH sont également caractérisées par une moindre présence
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Tableau 22 : Correspondance activités-substances associées au développement des LNH et nombre de sites concernés pour

Code
NAF
(2008)

C20.20z

G47.30Z

C20.15z

E38

E37.00Z

E38.31Z

Activités

Fabrication et/ou
stockage de
pesticides et

d’autres produits

agrochimiques

(phytosanitaires,
fongicides,
insecticides)

Commerce de gros,
de détail, de
desserte de

carburants en
magasin spécialisé

Fabrication de
produits azotés et
s’engrais

Collecte, traitement
et élimination des
déchets,
récupération et
régénération

Collecte et
traitement des eaux
usées (station
d’épuration)
Démantélement
d’épaves,
récupération de

les 18 communes

Substances corrélées avec un indice de confiance
de 6,7 ou 8”°

Organochlorés (2,4-D, DDD 24’, DDD 44’, DDE 24/,
DDE 44’, DDT 24’, DDT 44’, Endosulfan alpha,
Endosulfan béta, Heptachlore,
Hexachlorocyclohexane alpha,
Hexachlorocyclohexane béta,
Hexachlorocyclohexane delta,
Hexachlorocyclohexane gamma, Métolachlore,
Oxadiazon, Hexachlorocyclohexane epsilon)
Atrazine
Benzéne
Trichloroéthyléne (TCE)

Benzéne
Trichloroéthyléne (TCE)

Aldrine
Dieldrine
Benzéne

Trichloroéthyléne (TCE)

Activité Thorium-228
Activité Radium 226

Activité Radium 228
Atrazine
Benzéne

Trichloroéthyléne (TCE)
Organochlorés (Hexachlorocyclohexane béta /
Hexachlorocyclohexane delta /
Hexachlorocyclohexane gamma)

Atrazine
Trichloroéthyléne (TCE)

Atrazine
Benzéne
Trichloroéthyléne (TCE)

Effectifs’®
sites
associés
dans les 18
communes

18

23

75 Cette liste de substances est indicative et ne peut prétendre a I'exhaustivité. Toutefois, elle justifie I'inclusion de ces types
d’activités en tant que type d’activités potentiellement impliqués dans le développement des LNH.
76 Un site peut accueillir plusieurs activités. La somme des effectifs des sites par communes peut donc dépasser 74 (ici elle
est égale a 76 car deux sites accueillent deux types d’activités).
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matieres
métalliques
recyclables
(ferrailleur, casse
auto, etc.)
Fabrication et/ou
stockage sans
application, de
peintures, vernis,
encres, mastics ou
solvants
Fabrication de
coutellerie
Fabrication de
ciment, chaux et
platre (centrale a
béton, etc.)
Raffinage,
distillation,
rectification du
pétrole et/ou
stockage d’huiles
minérales
Fabrication de
C20.12z colorants et de
pigments d’encre
Forge, marteaux
mécaniques,
emboutissage,
estampage,
matricage
découpage ;
métallurgie des
poudres
Fabrication de verre
et d'articles en
verre et atelier
C23.1 d'argenture (miroir,
cristal, fibre de
verre, laine de
roche)

C20.30z

C25.71z

C23.5

C19.20z

C25.50A

c24 Métallurgie

Production et
distribution
d'électricité (y
compris
transformateur), de
gaz, de vapeur
(chaleur) et d'air
conditionné (y

D.35

Benzeéne

Benzéne
Trichloroéthyléne (TCE)

Benzéne
Trichloroéthyléne (TCE)

Benzéne
Trichloroéthyléne (TCE)

Benzéne
Trichloroéthyléne (TCE)

Benzéne
Trichloroéthyléne (TCE)

Benzéne
Trichloroéthyléne (TCE)

Benzéne
Trichloroéthyléne (TCE)

Benzéne
Trichloroéthyléne (TCE)

13
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compris soufflerie,
compression et

réfrigération)

Fabrication,

réparation et

C27.202 recherche de pile et Trichloroéthylene (TCE) 1

générateur
électrique

A I'heure de I'écriture de ce manuscrit, sur les 74 sites recensés, 22 ont déclaré que leur
activité était terminée, 30 sont toujours en activité. L'information n’était pas disponible pour
les 22 autres sites.

Il faut aussi ajouter que la répartition spatiale de ces 74 sites n’est pas homogéne pour
I’ensemble des 18 communes (Tableau 23).

Tableau 23 : Répartition des sites BASIAS identifiés avec une correspondance activités-substances impliquées dans le
développement des LNH et selon le statut d’occupation

Effectifs sites BASIAS avec
une correspondance

. e Activité Ne sais
Communes activités-substances En activité L,
. L terminée pas
impliquées dans le
développement des LNH
Morieres-lés-
. 19 8 5 6
Avignon
Sault 13 3 3 7
Villes-sur-Auzon 8 2 4 2
Gigondas 7 4 0 3
Jonquerettes 7 2 5 0
Saint-Martin-de-
. 6 4 2 0
Castillon
Méthamis 3 1 1 1
Chateauneuf-du-
2 1 1 0
Pape
Le Beaucet 2 0 0 2
Travaillan 2 0 1 1
Buisson 1 1 0 0
Joucas 1 1 0 0
Lacoste 1 1 0 0
Rasteau 1 1 0 0
Saint-Pantaléon 1 1 0 0
Lagnes 0 0 0 0
Modeéne 0 0 0 0
Séguret 0 0 0 0
Total 74 30 22 22
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Parmi ces communes, certaines abritent également des établissements ayant renseigné
des rejets et émissions de polluants dans ’air, 'eau ou les sols. A partir du Registre Francais
des Emissions Polluantes (IREP), il a été possible d’identifier deux établissements implantés
dans 2 des 18 communes dont il est question ici. Le premier est localisé sur la commune de
Sault et concerne une activité de « Traitement de déchets non dangereux » avec « dépot sur
le sol ». Selon I'IREP, il s’agit de « Mélange de béton, briques, tuiles et céramique ». Le second
établissement est localisé a Gigondas et est concerné par la « Production de déchets
dangereux » avec une « émission direct de polluant dans I'eau ».

La base de données BASIAS’’ présente par rapport aux autres bases de données identifiées
dans le cadre de notre travail, de fournir les fiches individuelles de chaque site, disponibles et
accessibles. Celles-ci renseignent notamment la date de début de chaque activité référencée
sur le site en question. La profondeur temporelle est particulierement importante dans
BASIAS, les premiers inventaires ayant été réalisés a partir de 1870. Pour les 18 communes en
question, il a donc aussi été possible de renseigner cette information (Tableau 24).

Tableau 24 : Début d’activité des activités localisées dans les 18 communes, dont la correspondance activités-substances
associées au développement des LNH a été assurée

Décennies Effectifs

Sans date 6
Avant 1900 18
1900 - 1950 4
1950 - 1960 2
1960 - 1970 7
1970 - 1980 8
1980 - 1990 6
1990 - 2000 11
2000 - 2010 12

64% des activités recensés dans BASIAS et implantées dans une des 18 communes retenues
ont débuté avant les années 1990. Le fait de pouvoir disposer d’'une profondeur temporelle
antérieure a 1990 pour les autres sources de données mobilisées apparait alors souhaitable.

Enfin, ce sont prés de 312 installations qui sont classées au titre des Installations
Classées pour la Protection de I'Environnement dans le département du Vaucluse, dont 2 sont
classées « Seveso Seuil Haut » et 2 autres « Seveso Seuil Bas ». Les autres ICPE ne sont pas
classées au titre de la Directive Seveso. Ces quatre sites sont essentiellement localisés dans le
couloir Rhodanien, sur les communes de Sorgues, Entraigues-sur-la-Sorgue et du Thor. Les 18
communes considérées ici accueillent des sites ICPE non Seveso (Tableau 25).

77 Sous réserve de la fiabilité des données qui y sont renseignées.
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Tableau 25 : Sites ICPE par commune

Nombre de sites classés ICPE (Non
Communes
Seveso)

Sault 2
Villes-sur-Auzon 2
Chateauneuf-du-

Pape

Morieres-les-

2

B

Avignon
Gigondas
Le Beaucet
Rasteau
Séguret

O R R R, R

Jonquerettes
Saint-Martin-de-
Castillon
Méthamis
Travaillan

o

Buisson
Joucas
Lacoste
Saint-Pantaléon
Lagnes

O O O O O o o o

Modeéne
Total

[y
[y

Le tableau 26 synthétise I'ensemble des informations présentées’® dans cette seconde partie
concernant la répartition des potentiels facteurs de risque associés au développement des
LNH, pour les 18 commune qui présentent un RSI supérieur ou égal a 1.1 (Tableau 26).

Tableau 26 : Synthese des potentiels facteurs de risques pour les 18 communes pour lesquelles le RSI > 1.1

Sites
SAU SAU SAU Sites BASIAS p .
Etablissements ICPE
Communes communale communale communale correspondance IREP (N
on
viticulture  arboriculture maraichage LNH
Seveso)
Buisson ++ - - + - -
Chateauneuf-
- - + - ++
du-Pape ++
Gigondas ++ - - ++ + +
Jonquerettes - - - ++ - -
Joucas + - - + - -

78 Les critéres de classification retenus sont disponibles en annexes (annexe 13).
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Lacoste - - - + - -

Lagnes - + - - - -
Le Beaucet - - - + - +
Méthamis ++ - - + - -
Modeéne ++ - - - - -
Morieres-les-
. ++ - - +++ - +
Avignon
Rasteau ++ - - + - +
Saint-Martin-
. - - - ++ - -
de-Castillon
Saint-
Pantaléon
Sault - - - +++ + ++
Séguret ++ - - - - +
Travaillan ++ - - + - -
Villes-sur-
++ - - ++ - ++
Auzon

Trois profils marqués peuvent étre distingués. Tout d’abord, des communes qui présentent un
RSI supérieur ou égal a 1.1 enregistrent une SAU communale majoritairement viticole (plus de
2/3) de la SAU communale totale. C’est le cas des communes de Buisson, Chateauneuf-du-
Pape, Gigondas, Méthamis, Modéne, Moriéres-lés-Avignon, Rasteau, Séguret, Travaillan ou
encore Villes-sur-Auzon. Certaines d’entre elles sont également caractérisées par la présence
de sites BASIAS identifiés comme utilisant potentiellement des substances ou procédés de
production impliqués dans le développement des LNH en particulier. Les communes de
Gigondas et Villes-sur-Auzon sont ainsi caractérisées par une SAU viticole d’au moins 2/3 de
la SAU communale totale et accueillent entre 5 et 10 sites BASIAS dont une correspondance
entre les substances potentiellement utilisées et leur implication dans le développement des
LNH a été identifiée. Morieres-les-Avignon est également dans ce cas de figure, avec plus de
10 sites BASIAS recensés. Enfin, un dernier profil peut également étre distingué. Il s’agit des
communes accueillant ou ayant accueilli au moins 5 sites BASIAS, mais n’enregistrant pas une
SAU viticole supérieure a 2/3. C’'est le cas des communes de Jonquerettes ou encore Saint-
Martin-de-Castillon.

Proposer une géographie des facteurs de risques en lien avec le développement des LNH,
comme cela été effectué pour le département du Vaucluse n’est pas évident. La reconstitution
rétrospective de la géographie des facteurs de risques exogénes aujourd’hui reconnus ou
fortement suspectés pour leur implication dans le développement des LNH se heurte a des
difficultés inhérentes aux sources de données disponibles et mobilisables. Leur mise en place
par des acteurs différents et ce, a des fins différentes, participe a rendre complexe cet
exercice. De plus, lorsque I'on s’intéresse aux pathologies cancéreuses, tels que les LNH,
caractérisés par un temps de latence de plusieurs décennies entre quoi et quoi, la prise en
compte de la dimension temporelle de la géographie des facteurs de risques est nécessaire.
Pourtant, elle est presque impossible a prendre en compte. Si les données sont désormais

223



spatialisées, les indications temporelles sont presque inexistantes et la profondeur temporelle
disponible (a I'exception des données renseignées dans BASIAS et dans le Recensement
Agricole, sous réserve de la qualité des données) ne permet pas de proposer une analyse
pertinente au regard des caractéristiques de la maladie. La géographie des facteurs de risque
proposée dans ce chapitre est donc nécessairement partielle. Si ces données restent d’une
grande richesse, ces dernieres ne peuvent rendre compte de certaines réalités, parfois bien
différentes des données renseignées. Cela concerne particulierement les pratiques réelles
associées aux différents facteurs de risques retenus ici. Les pratiques réelles en lien avec
I'usage de produits phytosanitaires illustrent particulierement bien cet exemple. Ainsi, un.e
patient.e, habitant.e du département du Vaucluse rencontré.e dans le cadre de notre
recherche (Cf. supra chapitre 5), confiait, dans le cadre de notre rencontre, connaitre des
agriculteurs se fournissant en produits phytosanitaires en Espagne, car interdits a la vente en
France.

« J’en connais hein justement, c’est un cousin donc je le connais
et il va chercher ses produits en Espagne. Il se fait livrer
d’Espagne, tous les produits qui sont interdits en France... Il se les
fait livrer chez lui. Des produits qui ne se vendent pas en France
donc... et les camions ils ont le droit de venir te les porter chez toi
en plus... ¢a c’est possible. Ca se vend couramment en Espagne
et les camions ils viennent ici et tu peux traiter » (Juillet 2019).

Il est alors légitime de s’interroger : La géographie de la maladie (ou plut6ét du diagnostic du
LNH) (Cf. infra chapitre 3) est-elle seulement le reflet de la géographie des risques d’exposition
cancérogénes (Cf. infra chapitre 4) ? La mise en regard de ces deux géographies occulte
potentiellement un ensemble de contextes d’expositions cancérogenes dans lesquels les
patient.es ont pu s’inscrire au cours de leur vie, pouvant dans certains cas s’inscrire dans un
périmétre géographique plus important que le seul département du Vaucluse ou dans la seule
basse vallée du Rhone. Ainsi, dans la droite lignée de la démarche mise en ceuvre au GISCOP84
au sujet de la possible origine professionnelle des cancers, il s’agit ici de s’intéresser, de
maniére complémentaire, a I'ensemble de ces contextes dans lesquels se sont inscrit.es les
patient.es au cours de leur vie. Rares sont les personnes qui ont habité a une unique adresse
au cours de leur vie. La durée de résidence cumulée dans le secteur de la basse vallée du
Rhéne est comprise entre 20 et 100% de leur vie. Presque la moitié d’entre eux (7 sur 18) a
résidé exclusivement dans la basse vallée du Rhone. Cela signifie également que les
circonstances d’exposition en lien avec le lieu de résidence et certaines pratiques
potentiellement associées sont circonscrites pour la majorité des patient.es rencontré.es et
interrogé.es, dans ce secteur. Aussi, ces personnes, en tant qu’elles ont donc pratiqué ce
territoire, sont donc davantage susceptibles d’avoir été les témoins des permanences et
mutations qu’ont pu connaitre les territoires au cours du temps, spécifiguement au regard
des activités potentiellement exposantes. Cependant, sur les 11 autres patient.es
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rencontré.es 4 ont habité dans la basse vallée du Rhdne entre 45 et 70% de leur vie. lls sont
eux aussi des témoins potentiels pouvant révéler des évolutions particuliéres concernant le
secteur de la basse vallée du Rhone au cours du temps. Enfin, le temps passé dans la basse
vallée du Rhéne en lien avec la résidence était inférieur ou égal a 25% pour seulement deux
patient.es. Dans ces deux derniers cas de figure, il convient alors de rappeler que les
circonstances réelles d’exposition a des cancérogenes peuvent s’inscrire aussi bien en basse
vallée du Rhone, que dans les autres régions de France ou d’autres pays dans lesquels ils ont
pu résider (en rappelant ici aussi que la dimension résidentielle est considérée comme
structurante, mais que des expositions ont pu également avoir eu lieu, comme nous avons pu
le constater dans le cadre du précédent chapitre, a I'occasion de diverses pratiques — loisirs,
vacances, déplacement domicile-travail, etc.). L'intérét pour une analyse des trajectoires
spatio-temporelle des patient.es est alors apparu comme particulierement pertinent pour
mettre en évidence a complexité qui caractérise les contextes dans lesquels des expositions
cancérogénes ont pu avoir lieu, et ce, sur 'ensemble de la vie du/de la patient.e.
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Chapitre 5

Reconstituer I’histoire des circonstances d’exposition cancérogene en
lien avec les LNH. Une entrée par les trajectoires résidentielles
des patient.es
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Les risques d’exposition cancérogene en lien avec le développement des LNH sont
habituellement explorés et analysés par I'épidémiologie (Cf. infra chapitres 1 et 2). Elle
s’attache a décrire un phénomeéne de santé dans une population déterminée, « en fonction
des caractéristiques de cette population et de parameétres tels que le temps et I'espace »
(Cerimes, 2011, p. 4) en épidémiologie descriptive. Elle s’attache a « rechercher les causes des
maladies et les facteurs ou marqueurs de risque influengant leur survenue au sein d’une
population [afin] d’établir des relations de causalité entre I'exposition a un facteur et ou
marqueur de risque et la maladie (/bid., p. 5) dans le cadre de I'épidémiologie analytique (ou
étiologique et causale), ou encore a « évaluer les actions de prévention ou de traitement »
(/bid.) pour ce qui est de I’épidémiologie évaluative. Dans ce cadre, le risque est défini comme
« la probabilité de survenue d’un événement donné » (lbid.), s"appuyant notamment sur la
réalisation d’études populationnelles, de type cohortes, ou cas-témoins par exemple. Si les
épidémiologistes tiennent compte des dimensions spatiales et temporelles, telles que
I’exposition a des agents pathogenes a différents ages de la vie, les relations entre les individus
et les lieux d’exposition sont peu explorées. Ce sont ces relations qui nous intéressent dans le
cadre de cette recherche, en ce sens qu’elles participent aussi, et parfois de maniere
importante, a faconner les risques d’exposition cancérogéne associés au développement des
LNH. Ne considérer que les circonstances d’exposition cancérogéne au moment du diagnostic
de la maladie — qui reste aujourd’hui encore I'approche dominante — est réducteur car cela
revient a exclure, et dong, invisibiliser un ensemble de phénomeénes, facteurs et déterminants
qui ont pu jouer un role crucial dans le développement de la maladie. La cooccurrence entre
I'incidence de la maladie et la géographie des facteurs de risque associés n’est pas aussi
évidente que cela (Cf. infra chapitres 3 et 4). La prise en compte combinée des dimensions
spatiales et temporelles dans les études portant sur le cancer et son étiologie est, selon nous,
fondamentale.

S’agissant des circonstances d’exposition, deux hypothéses ont été formulées et sont
rappelées ici. Tout d’abord, les circonstances réelles d’exposition a des substances
cancérogeénes sont a l'articulation des trajectoires des individus et de la trajectoire des
territoires, en tant qu’ils sont a la fois I'espace-support accueillant potentiellement des
facteurs de risques impliqués dans le développement de la maladie, mais aussi des actants du
risque. Le caractéere dynamique du concept de trajectoire, permet ici de tenir compte du fait
gue ces territoires ont pu connaitre au fil du temps des évolutions importantes, a la fois
concernant les facteurs de risques associés au développement des LNH, mais aussi des
évolutions concernant la maniére dont ceux-ci sont pergus et représentés. Dans une approche
qui considéere que ces espaces ne sont pas que de simples espace-support, mais des espaces
plus ou moins appropriés et investis, les circonstances réelles d’exposition sont aussi
faconnées par les perceptions et représentations des territoires et des risques associés, elles-
mémes variables d’un individu a un autre.
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Il s’agit d’insister sur le fait que cette recherche s’intéresse aux circonstances d’exposition,
c’est-a-dire a I'espace-temps des pratiques ayant conduit un individu a étre potentiellement
exposé a des substances cancérogenes reconnues ou fortement suspectées pour leur
implication dans le développement des LNH. Plus encore, il s’agit de s’intéresser a la réalité
de ces circonstances c’est-a-dire autant a leur dimension objective (adresses précises de
résidence, dates, périodes associées) que subjective. La réalité dans sa dimension subjective
concerne le rapport des patient.es a ces lieux et a la maniére dont une situation
potentiellement a risque est (non)percue et (non)vécue comme telle. Se positionner a au
niveau de l'individu est donc indispensable et ce pour deux raisons principales. D’abord, car
cette recherche considére l'individu comme patient-expert, travailleur-expert, mais aussi
habitant-expert et que I'expérience vécue est riche d’enseignements. La non prise en compte
de son expérience, grace au récit qu’il peut en faire conduit de facto a invisibiliser ces
expositions et les personnes qui les subissent.

Cette recherche s’inscrit dans le courant des approches longitudinales, aussi appelées
life course en anglais. En effet, les caractéristiques intrinséques de la maladie (caractére
multifactoriel et temps de latence important) supposent, pour appréhender le plus finement
possible les facteurs impliqués dans le développement de cette pathologie, de s’intéresser a
la réalité de ces circonstances d’exposition, et ce, au cours de la vie de I'individu. Pour ce qui
est des LNH, I'Inserm (2013, XI) précise que « des travaux de recherche ont attiré I'attention
sur les effets éventuels d’une exposition, méme a faible intensité, lors de périodes sensibles
du développement (in utero et pendant I'enfance) ». De plus, et ce paramétre doit étre pris
en compte, la mobilité croissante des individus laisse penser que le lieu associé au diagnostic
de la maladie ne correspond pas systématiquement au(x) lieu(x) ol I'(es) exposition(s) a/ont
potentiellement été effective(s) et la(es) plus importante(s). Malgré tout, ces derniéres ont —
dans une logique cumulative — probablement participé au développement de la maladie. Il
apparait donc important de pouvoir les identifier. Appréhender la réalité des circonstances
d’exposition cancérogéne en lien avec le développement des LNH suppose de mettre en place
une démarche de reconstitution rétrospective de ces circonstances réelles d’exposition, au
sein de laquelle les patient.es sont placé.es au centre de la production des connaissances.

Il s’agit alors de revenir sur les enjeux relatifs a la reconstitution des trajectoires
individuelles de patient.es avec un diagnostic de LNH. Dans un premier temps, il convient alors
de présenter les approches et concepts mobilisés, en particulier celui de trajectoire. L'entrée
par une dimension structurante de la vie des individus, a savoir la dimension résidentielle,
sans pour autant exclure les autres dimensions (notamment professionnelle) a été privilégiée.
Dans un second temps, les modalités de réalisation des entretiens auprés et avec des
patient.es atteint.es de LNH seront abordées. Il sera alors question de revenir sur une des
caractéristiques fondamentales de ces rencontres. Si la majorité des patient.es rencontré.es
sont en rémission au moment de notre rencontre, les traces de la maladie sont encore bien la
et cette derniere s’invite de maniére inéluctable au cours de l'entretien et requiert un
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positionnement humain et scientifique spécifique. Cette particularité explique aussi les
différentes étapes nécessaires a la prise de contact avec les patient.es pour la réalisation d’un
entretien.

Le temps de latence du cancer de maniere générale, des LNH en particulier, combiné a
une mobilité géographique croissante des individus rendent complexe la reconstitution et la
compréhension de I'histoire des circonstances d’exposition a des substances cancérogenes.
Une exposition s’inscrit dans un espace-temps caractéristique de la rencontre entre un
individu et une ou plusieurs substance(s) cancérogéne(s). Caractériser cet espace-temps
suppose de connaitre 'ensemble des lieux fréquentés par un individu au cours de sa vie, les
motifs de cette fréquentation, ainsi que les caractéristiques de ces lieux, notamment ceux en
lien avec les facteurs de risques associés a la maladie. Or, reconstituer les caractéristiques des
territoires quant a I'existence de facteurs de risques associés au développement des LNH
constitue une tache complexe (Cf. infra chapitre 4), d’autant plus lorsqu’il est question d’en
proposer une analyse diachronique.

Nous souhaitons dans un premier temps, réaffirmer la nécessité de tenir compte, dans
les études portant sur les risques d’exposition cancérogene, des deux principales
caractéristiques des cancers de maniére générale, des LNH en particulier, que sont le temps
de latence et le caractere multifactoriel. La reconstitution de I'histoire des circonstances
d’exposition cancérogéne telle que mise en ceuvre dans le cadre de notre démarche
s'intéresse a I'ensemble des lieux fréquentés au cours de la vie.

= Approche longitudinale : de I'importance de considérer le temps du développement
de la maladie

Safi (2011) qualifie de longitudinal « I'ensemble des dispositifs empiriques permettant
d’intégrer la dimension temporelle dans I’analyse des faits sociaux » (p. 161). Elle précise a
leur propos que « d’un point de vue historique, il est difficile de fixer une période d’émergence
des études longitudinales en sciences sociales » (/bid., p. 162) mais ajoute toutefois que les
« années 1960 connurent une effervescence des enquétes longitudinales et surtout leur
généralisation a divers domaines des sciences sociales » (/bid.). Aujourd’hui, « les études dans
ce domaine se structurent autour de trois grandes familles: les séries temporelles, les
données de type event-history aussi appelé “modeéle de durée” ou “modeéle de survie” et les
panels » (Ibid., p. 161).

Dans le cadre de notre recherche, la prise en compte de la dimension temporelle est
fondamentale et ne peut étre dissociée de la dimension spatiale. En effet, plus le temps entre
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les premieres expositions cancérogenes et le diagnostic de la maladie est important, plus
I'individu est susceptible d’avoir fréquenté une multitude de lieux que ces derniers soient
associés a la résidence, au travail, etc. : ces deux dimensions étant souvent interdépendantes.
Le rapport du bureau de 'observation des territoires du Commissariat Général a I’Egalité des
Territoires (CGET, devenu Agence Nationale de la cohésion des territoires au 1°" janvier 2020)
paru en 2018 permet d’illustrer les tendances concernant les mobilités résidentielles en
France, et les impacts sur les territoires. Il précise ainsi que, selon les chiffres de I'lnsee, « 7,3
millions de personnes ont changé de logement en France en 2014 [et que] la majorité d’entre
elles ont déménagé dans un périmétre proche: prés de trois quarts des mobilités
résidentielles ont conduit les individus a rester dans le méme département, dont la moitié
d’entre eux au sein de la méme commune [...]. Seuls un peu plus du quart des individus qui
ont déménagé ont changé de département [..] » (p. 8). Toutefois, le potentiel a risque
cancérogéne peut varier de maniére importante, a lintérieur méme des limites du
département. Le département du Vaucluse présente ainsi des orientations technico-
économiques et des modalités d’occupation des sols particulierement différenciées selon que
I'on s’intéresse au couloir rhodanien ou a son arriere-pays (Cf. infra chapitre 4). Un
déménagement au sein méme du département peut engendrer des circonstances
d’exposition parfois nouvelles, et plus ou moins intenses. Le rapport précise aussi les
principales tendances en termes de mobilité des Francais : entre « 2009 et 2013, 27% des
ménages vivant en France ont changé de logement contre 33% entre 1991 et 2001 » (/bid.,
p. 14). Il met aussi en évidence des différences de mobilité selon le profil des individus : « les
mobilités résidentielles sont avant tout caractérisées par une forte segmentation socio-
démographique. Ainsi, par exemple en 2014, 32% des 20-29 ans dipl6més de [I’enseignement]
supérieur ont changé de logement (et de département pour presque la moitié d’entre eux)
contre 4% des 50-64 ans pas ou peu diplémés. L'age, le niveau de diplome ou encore
['appartenance a] groupe socio-professionnel conditionnent fortement leur propension a la
mobilité » (/bid., p. 16).

Deux éléments de la complexité

Le premier a trait a la dimension rétrospective de I'exercice, et révele des enjeux relatifs
a la mémoire, aux souvenirs mobilisés pour construire, voire REconstruire a posteriori parfois
plusieurs dizaines d’années apreés, cette histoire. Les informations collectées dans le cadre de
notre démarche ne peuvent étre considérées comme exhaustives, en particulier du fait de
I’effacement plus ou moins important des souvenirs selon les individus. La capacité ou le
souhait a se remémorer varie selon les individus. Par leur présence en ces lieux, les individus
sont des témoins, des experts disposant d’une connaissance fine des caractéristiques de ces
lieux a un moment donné, voire de leur évolution au cours du temps. Ici, il s’agit d’accorder
une place centrale a ce type de témoignage. Comme le précise Ricoeur (2006), « le témoignage
est, en un sens, une extension de la mémoire, prise en sa phase narrative. Mais il n’y a
témoignage que lorsque le récit fait d’un événement est rendu public: le sujet, face a
guelgu’un, affirme qu’il a été le témoin de quelque chose qui a eu lieu [...]. Quelqu’un d’autre
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recoit ce témoignage, I'écrit et le conserve. Le témoignage est renforcé par la promesse de
témoigner a nouveau, si nécessaire; ce qui engage la fiabilité du témoin et donne au
témoignage la gravité d’un serment » (p. 23). Ce souhait de témoigner est d’autant plus fort
gue le diagnostic de la maladie est vécu comme une injustice. Les informations collectées dans
le cadre des reconstitutions effectuées pour notre recherche, sont considérés comme tels et
ne peuvent prétendre relater LA vérité, mais une vérité, celui/celle qui I’énonce. Certaines des
informations peuvent étre vérifiées a partir de différentes sources de données. C'est par
exemple le cas des descriptions des environnements dans lesquels sont inscrits les lieux de
résidence, qui peuvent étre vérifiées grace aux observations de terrain et croisées avec
différentes bases de données disponibles). La parole de I’'enquété.e est ici toujours considérée
comme une réalité, sa réalité.

Parler de mémoire, c’est aussi parler de I'oubli. Ricoeur (2006) précise ainsi que « I’oubli
était [...] surtout traité comme une menace pour l'opération centrale de la mémoire, la
réminiscence, I’'anamnesis des Grecs et donc comme limite a la prétention de la connaissance
historique de fournir un compte-rendu fiable des évéenements passés » (op. cit., Ricoeur,
p. 20). Il explique que si « I'oubli est un sujet a lui seul [...] il a trait a la notion de trace [...] et
nous avions constaté la multiplicité de ces formes : traces cérébrales, empreintes psychiques,
documents écrits de nos archives. Ce que la notion de traces et d’oubli ont en commun, c’est
avant tout la notion d’effacement, de destruction » (/bid., p. 27). Or, la mémoire, définie
comme la « faculté comparable a un champ mental dans lequel les souvenirs, proches ou
lointains, sont enregistrés, conservés et restitués » (Centre national des ressources
linguistiques et textuelles) est une restitution d’éléments retravaillés, modifiés ou
sélectionnés par rapport a la réalité des choses lorsqu’elles se sont produites. A ce sujet,
Lavabre (2016) rappelle que « s’il faut admettre que les évocations du passé (souvenirs,
commémorations, musées et monuments, interprétations, usages voire instrumentalisations
politiques et sociales, etc.) comme les traces du passé (traditions, répétitions, archives, etc.)
relevent bien de ce qu’il est convenu d’appeler aujourd’hui la mémoire, encore faut-il
s’entendre sur ce qui permet de réunir ces divers phénomeénes hétérogeénes a bien des égards
sous un méme terme ». Le recours aux souvenirs, a la mémoire, pour reconstituer les
circonstances dans lesquelles de potentielles expositions cancérogénes ont pu avoir lieu,
présente, malgré tout, des enjeux importants en termes de connaissance des risques
cancérogénes (connaissances sur les territoires, leur évolution, etc.).

Le second concerne le caractere multifactoriel des LNH et les diverses circonstances
potentiellement exposantes. Du milieu de travail a I'environnement, les expositions
cancérogénes peuvent intervenir dans des contextes divers. On distingue souvent les
expositions professionnelles des expositions environnementales. Cette binarité masque en
réalité la complexité des circonstances réelles dans lesquelles se produisent les expositions
cancérogenes, qu’elles adviennent dans le cadre de I'activité de travail dans un premier temps
ou en dehors dans le second. Si la réalité du travail exposé fait I'objet — particulierement dans
le cadre des GISCOPs — d'une attention particuliere, la réalité des expositions
environnementales générées par |'(agro)industrie reste sous-documentée. En effet, le terme
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environnement est particulierement général, alors méme qu’il recouvre une multiplicité de
contextes et situations exposantes différents.

Le fait d’habiter dans un environnement potentiellement porteur de risque constitue la
circonstance la plus communément admise. Le lieu de travail (sans que I’activité de travail en
tant que telle le soit) constitue également un type de circonstances dans lequel les patient.es
ont pu étre exposé.es a des substances impliquées dans le développement des LNH. A ce
propos, I'exemple de la pollution environnementale générée par une usine d’amiante, le
Comptoir des Minéraux et des Matiéres Premieres (CMMP) implanté a Aulnay-sous-Bois
(Seine-Saint-Denis) permet d’illustrer ce propos’®. En activité entre 1938 et 1991, cette usine
a transformé et commercialisé de I'amiante au coeur de la ville, en pleine zone pavillonnaire.
Si I’exposition des travailleurs de I'usine est plus qu’évidente, les riverains de cette derniéere
ont aussi été contaminés dans un rayon parfois important puisque certaines communes
limitrophes sont concernées par une retombée de fibres d’amiante. Un nombre important de
riverains a développé des pathologies graves, tels qu’un mésothéliome pleural ou encore un
cancer du poumon, soit des pathologies pour lesquelles les liens avec une exposition a
I’'amiante sont largement reconnus. Au-dela des travailleurs de l'usine et des riverains, ce sont
en réalité toutes les personnes ayant fréquenté les abords de |'usine pour diverses raisons,
pendant la période d’activité mais aussi plusieurs années aprés®. Ainsi, le remarquable travail
effectué par les associations, en particulier par le Collectif des Riverains, a permis d’identifier
des cas de pathologies liées a 'amiante chez des personnes ne travaillant pas a 'usine, ou/et
ne résidant a proximité. C'est le cas notamment d’une dentiste exergant en milieu scolaire,
exposée a I'amiante lors des visites effectuées dans les écoles de la ville, dont une, jouxtait
I'usine. Le lieu d’exercice de I'activité professionnelle —indépendamment de cette derniére —
peut ainsi étre porteur de risques d’exposition cancérogene. Nous nous intéresserons donc
aussi a ce type de circonstances. Les pratiques de loisirs, les déplacements domicile-travail, ou
encore les activités réalisées dans le cadre de vacances constituent autant de circonstances
potentiellement exposantes que nous tenterons de mettre en évidence et de caractériser.

Il s’agit aussi de s’intéresser a la réalité des expositions, aussi bien la réalité objective
gue subjective, celle qui fait sens pour I'individu. Analyser ces histoires des circonstances
d’exposition cancérogéne en mobilisant le concept de trajectoires (ici résidentielles) est
apparu pertinent pour questionner le réle des perceptions et représentations en lien avec les
risques d’exposition cancérogene dans l'inscription spatio-temporelle des patient.es avec un
diagnostic de LNH.

79 ’étude de Counil, Daniau et Isnard, réalisée en 2007, s’est intéressée aux impacts sanitaires de la pollution générée par le
CMMP uniquement. Elle a notamment permis de mettre en évidence de maniere inédite, I'existence d’au moins un cas de
mésothéliome associé uniqguement a une exposition environnementale, c’est-a-dire chez une personne pour laquelle aucune
exposition professionnelle a I'amiante n’avait été retrouvée.

80 Elle a été déconstruite en 2009 et des expositions a I'amiante étaient toujours possible du fait de la présence, en grande
quantité, d’amiante a I'intérieur des batiments.
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= Trajectoires : apports dans I’analyse des risques d’exposition cancérogéne

Trajectoires, de quoi parle-t-on ?

Reconstituer les trajectoires résidentielles, particulierement structurantes dans la vie
des individus, permet de questionner I'existence d’autres circonstances d’exposition et
d’accéder aux perceptions et aux représentations en lien avec les territoires dont certaines
sont potentiellement a risque. Plusieurs enquétes et études — dont les premiéres datent des
années 1980 — ont été conduites et ont mis en évidence I'enjeu de mobiliser ce concept dans
I'analyse de différents faits sociaux.

C'est le cas d’un rapport du Plan Architecture Construction Urbanisme (PUCA) intitulé
« Etat des lieux sur les trajectoires résidentielles » (Authier, 2010) qui revient sur I’étude des
trajectoires résidentielles de 1980 a nos jours et sur les différentes thématiques et travaux
conduits dans ce champ de recherche. Il décrit le passage d’une analyse en termes de
mobilités a une analyse en termes de trajectoires résidentielles et précise ainsi que « ce
renouvellement des problématiques s’appuie sur le développement de nouvelles approches
méthodologiques : dépasser I'’équation restrictive ‘ménage-logement’ et inscrire les positions
résidentielles dans la biographie des individus semble de plus en plus indispensables pour
aboutir a la compréhension fine des trajectoires résidentielles » (/bid., p. 5). Il s’agit alors de
« réinscrire le comportement résidentiel d’un individu dans la totalité de sa trajectoire aussi
bien résidentielle, que professionnelle et familiale, [car] la démarche longitudinale postule
gue les choix résidentiels s’inscrivent dans un temps long comprenant les différentes étapes
de la socialisation (/bid., p. 12). De la méme maniére, les perceptions et représentations
associées aux lieu(x) et aux risques d’exposition cancérogéne se construisent dans ce méme
temps, et sont eux aussi, faconnés par différents déterminants (économiques, sociaux,
culturels, etc.).

L'enquéte de I'lned et de I'Insee « Triple biographie » (1981) est une des premiéres a
avoir été réalisée. Courgeau (s.d) présente les objectifs de cette enquéte en expliquant que
« I'observation statistique séparée de chaque comportement démographique (mortalité,
nuptialité, fécondité, mouvements migratoires et mobilité professionnelle) fournit
usuellement au chercheur une série de prises de vues juxtaposées de chacun de ces
phénomeénes. Il n'y a pas la possibilité de mettre en évidence la dépendance entre ces
comportements. [...] Cette enquéte prend le contre-pied de cette démarche : elle va chercher
a déceler la logique interne qui organise ces comportements dans les divers domaines de
I'existence et a donner une vue plus synthétique des changements observés pour les
générations nées entre 1911 et 1936 » (p. 59). Ainsi, il explique que « cette nouvelle approche
ne sera plus centrée sur I'événement [...] mais sur 'ensemble de la biographie individuelle,
considérée comme processus complexe » (Ibid.).
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En 1990, une seconde enquéte portant sur la famille, intitulée « Proches et parents » est
réalisée. Bonvalet (1993) présente le contexte dans lequel s’inscrit cette enquéte et les
objectifs qu’elle poursuit : « la présente enquéte se situe dans le prolongement de I'enquéte
gue Catherine Gokalp avait réalisé en 1976 sur le réseau familial. [...] En 1990, il devenait
nécessaire de réactualiser cette connaissance car, depuis lors, la famille avait été le lieu de
changements importants » (p. 84). Cette enquéte poursuivait trois objectifs principaux :
« approfondir la connaissance de la famille étendue [...], explorer le réseau des affinités [et]
étudier les usages sociaux du réseau familial et amical » (/bid., p. 84-85).

Enfin, dans les années 2000, I'’enquéte « Biographie et entourage » s’intéresse aux Franciliens
nés entre 1930 et 1950. Leliévre et Vivier (2001) expliquent ainsi qu’il s’agit de « retracer
I’histoire familiale, résidentielle, professionnelle d’individus agés entre 50 et 70 ans et celle de
leur entourage » (p. 1043). Les autrices expliquent ainsi que cette enquéte « franchit une
nouvelle étape qui consiste a réinsérer I'individu dans son groupe familial, et plus largement
dans son univers d’influence, afin de comprendre le role de ce réseau dans les stratégies
sociales ou résidentielles et d’en saisir I'évolution au cours du temps » (/bid.).

Ces réflexions peuvent étre mobilisées et adaptées dans le champ de I'analyse des risques
d’exposition cancérogene, notamment au sujet des perceptions et représentations qui y sont
associées. En effet, les « choix »3! opérés concernant le lieu de résidence, mais aussi certaines
pratiques (loisirs entre autres) peuvent étre modelés en fonction de ces perceptions et
représentations. ldentifier ce qui, dans la biographie individuelle, releve des perceptions et
représentations en lien avec les risques d’exposition cancérogéne peut aussi permettre,
d’expliquer 'inscription spatiale et territoriale des individus.

Du lieu de résidence a I'habiter et un intérét pour les autres circonstances et pratiques
associées

Au cours d’une vie, rares sont ceux qui renseignent une adresse de résidence unique,
complexifiant ainsi les circonstances réelles dans lesquelles des expositions cancérogenes ont
pu avoir lieu. Appréhender la réalité des risques d’exposition cancérogéne en lien avec le
développement des LNH suppose tout a la fois de pouvoir documenter et caractériser
I'ensemble de ces lieux mais également, et ceci est une dimension fondamentale ici, de
pouvoir appréhender le rapport qu’entretiennent ces individus a ces lieux. Que représentent
ces lieux de résidence pour les personnes enquétées ? Quelles significations y sont associées ?
A ce propos, Guérin-Pace (2006) dans son article « Lieux habités, lieux investis : le lien au
territoire, une composante identitaire ? » explique que « les appartenances d’un individu sont
multiples : familiales, professionnelles, culturelles, éventuellement communautaires,
religieuses, etc. Parmi elles, figurent les appartenances spatiales » (p. 102). Elle précise qu’a

81 Le terme de « choix » est ici mis entre guillemets dans la mesure ou, dans certains cas, il n’en est pas un et reléve davantage
de la contrainte. Ici il s’agit de faire référence aux lieux qui accueillent ces individus (que ces derniers aient pu faire un choix
conscient, éclairé — supposant ainsi de posséder toutes les ressources nécessaires y compris financieres pour I'opérer — ou
que cette localisation soit davantage contrainte — résultant par exemple d’une affection professionnelle, etc.).

236



« chaque individu est attaché un ensemble de lieux : son lieu de naissance, les origines de sa
famille, les lieux dans lesquels il a vécu successivement, les lieux qu’il fréquente ou qu’il a
fréquenté, les lieux de vie de ses proches, mais aussi des lieux plus imaginaires ou projetés,
comme les lieux de vie souhaités ou les lieux de projet éventuel [qu’elle définit comme étant
le] patrimoine identitaire géographique de chacun » (/bid.). Dans son article, elle s’intéresse
notamment au « recueil des lieux qui comptent » (lbid., p. 104). Elle précise ainsi qu’a la
guestion « En ce qui vous concerne, y-a-t-il un lieu auquel vous étes plus particulierement
attaché.e ? [...] plus de trois quarts des répondants déclarent un lieu auquel ils sont attachés
[et] il s’agit pour 44% des personnes de leur lieu de résidence au moment de I'enquéte » (p.
104). Cette dimension est également apparue comme une « porte d’entrée » pour
documenter les autres circonstances potentielles d’exposition, plus ou moins associées au lieu
de résidence (déplacements domicile-travail, loisirs, etc.). Cette dimension permet également
de questionner les perceptions et représentations en lien avec ces lieux, et les risques
d’exposition potentiellement associés.

Existe-t-il un risque d’exposition cancérogéne en lien avec le développement des LNH pour
chacune des personnes enquétées ? En effet, le risque d’exposition cancérogene s’inscrit ici
dans une conception constructiviste de la notion de risque. Comme le précise Le Breton
(2018), « pour une majorité d’auteurs et pour les sciences sociales notamment, le risque est
socialement construit et dépend de la perception des acteurs, c’est-a-dire des significations et
des valeurs mises en jeu dans leur appréhension des situations » (op. cit., Le Breton, p. 44). ||
précise également, a partir des travaux d’Adams (1995) que « chaque type d’organisation
sociale isole dans la série des risques potentiels ceux auxquels il est sensible. [Ainsi, il rapporte
également que] ces mondes sociaux ont des valeurs différentes, ol chacun développe une
logique spécifique d’identification et de relation aux risques » (/bid., p. 45).

En questionnant I'habiter a chacune des adresses de résidence, il est ainsi possible
d’appréhender ce qui constitue un risque ou non pour les personnes enquétées. Cela suppose
ainsi de revenir sur ce que signifie cette notion de I’habiter. Pour les personnes enquétées,
habiter ces lieux signifie-t-il uniguement le fait « d’avoir son domicile en un lieu » (Brunet et
al., 1992, p. 250). Lussault explique que le terme habiter « ne fut guére considéré, pendant
longtemps, comme un concept important. |l renvoyait simplement au fait de vivre dans un
habitat (résidence) donné » (Lussault, 2007, p. 40). Sans entrer dans les détails d’'un champ
d’étude largement investigué, il s’agit de préciser ce que le terme d’habiter recouvre. Lussault
propose ainsi cette description: « |’habiter devient la spatialité typique des acteurs
individuels. 1l se caractérise par une forte interactivité entre ceux-ci et I'espace dans lequel ils
évoluent. La notion donne la part belle au réle de I'individu, du langage et des réalités idéelles ;
mais aussi, on n’oubliera pas que rien dans I'espace et la spatialité n’échappe a la société et a
I’historicité » (/bid., p. 45). Il ajoute également que « [...] 'habitat n’est jamais véritablement
“hors-sol”, “extra-terrestre”, ce qui impose de réfléchir a la place qu’y tiennent les éléments
biophysiques fondamentaux que sont I'eau, I'air, la terre tout comme celle des artefacts
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Parce que cette recherche s’intéresse a I'ensemble des lieux fréquentés par une
personne au cours de sa vie, il est possible de faire le paralléle avec le concept d’exposome,
utilisé en épidémiologie. Comme I'explique I'Institut National de I'Environnement Industriel
et des RISques (Ineris) « le concept d’exposome a été introduit en 2005 dans le champ de la
recherche en épidémiologie par le Pr Christopher Paul Wild [et] se définit comme « I'ensemble
des expositions a des facteurs non génétiques favorisant I'apparition de maladies chroniques,
auxquelles un individu est soumis de sa conception in utero a sa mort » (2019, p. 1). Cette
approche permet ainsi d’avoir « une vision holistique des effets des expositions
environnementales sur la santé humaine en évaluant simultanément plusieurs expositions »
(Siroux, s.d). De la méme maniere, il est prévu ici d’avoir une vision holistique non pas des
expositions cancérogenes en tant que telles mais des circonstances dans lesquelles celles-ci
ont été ou sont susceptibles de se produire. Ruaux (2014) explique ainsi que « diverses
méthodes peuvent étre mises en ceuvre pour tenter de caractériser les expositions des
personnes. On peut partir de systemes d’information géographique qui décrivent la qualité
des milieux (ex. air, eau, sol) ou la proximité de sources potentielles de nuisances. Les données
sont ensuite croisées avec I'histoire résidentielle des individus [...] » (p. 19). La démarche mise
en ceuvre ici présente des similitudes méme si elle part des histoires résidentielles (et autres
circonstances et pratiques associées) pour caractériser les lieux dans lesquels les individus se
sont inscrits, et ce, tout au long de leur vie. A défaut de pouvoir évaluer les expositions
cancérogenes a posteriori, cette recherche ambitionne de reconstituer I'histoire individuelle
des circonstances potentielles d’exposition a des cancérogénes aujourd’hui reconnus ou
fortement suspectés pour leur implication dans le développement des LNH.

Cette prise en compte des dimensions temporelles et spatiales est, dans I'analyse des risques
d’exposition fondamentale. Le temps long dans lequel s’inscrit le développement des LNH est
aussi celui dans lequel prend place la construction des perceptions et représentations en lien
avec les territoires et les risques. Les circonstances d’exposition cancérogéne sont en partie
conditionnées par le rapport qu’entretiennent les individus au risque. S’intéresser aux
circonstances réelles d’exposition, c’est aussi questionner ce qui, pour les personnes avec un
diagnostic de LNH, est percu et représenté (ou non) comme un risque d’exposition. Pour ce
faire, le recours aux matériaux biographiques est apparu pertinent pour tenter de saisir ces
réalités multiples. Fondamentale certes, mais non sans poser de question quant a la validité
des informations collectées dans le cadre de ces approches. Demaziére (2007) explique en
effet que « le caractére rétrospectif est en quelque sorte si pesant qu’il déforme par trop la
réalité et projette quelques doutes sur la validité des matériaux [...] dans la perspective d’un
regard longitudinal » (p. 2). Toutefois, il ajoute, et c’est en cela que I'exercice de la
reconstitution est intéressant, que « [...] la simple lecture d’un entretien approfondi permet
de percevoir que chaque récit [...] articule des traces d’un passé affecté de jugements, de
valeurs, d’un présent affecté d’évaluations, des anticipations d’un avenir affecté de conditions
de possibilité ou de désirabilité » (/bid.). Autrement dit, chaque entretien fait émerger une
circulation discursive et mémorielle et produit une trame temporelle, structurée par des
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événements subjectivement significatifs » (/bid.). C'est précisément de ces éléments dont il
s’agit ici, qui sont appréhendés dans le cadre d’un entretien semi-directif a composante
biographique, avec des patient.es avec un diagnostic de LNH.

« Depuis le début des années 1980, I'approche centrale dans I'analyse de données
longitudinales en sciences sociales est I'analyse biographique ou Event History Analysis »
(Robette, 2011, p. 9). Cette derniére est généralement mise en ceuvre a partir d’enquétes
statistiques, pour lesquelles les informations sont collectées, dans la majorité des cas, via la
passation d’un questionnaire. C'est notamment le cas pour les enquétes mentionnées ci-
dessus, méme si certaines ont également procédé a la réalisation d’un entretien semi-directif.
La grande quantité d’informations a recueillir explique en partie ces choix. Comme
I’expliquent Ferrand et Imbert (1993), « le développement d’analyses [...] longitudinales s’est
concrétisé ces vingt dernieres années, par un double mouvement : celui de I'affirmation de la
légitimité de la technique des histoires de vie (Bertaux, 1980 ; Heinritz et Rammstedt, 1991),
celui de I'élaboration d’enquétes statistiques a dimension temporelle » (p. 129). Ils précisent
gue « pour autant, [...] la convergence d’intérét pour le biographique n’a pas fait disparaitre
I'opposition traditionnelle entre les quantitativistes et les qualitativistes » (/bid.). Dans le
cadre de notre recherche, la passation d’un questionnaire ne nous paraissait pas satisfaisante,
le recours aux approches qualitatives a donc été privilégié. La reconstitution des trajectoires
résidentielles de patient.es avec un diagnostic de LNH s’effectue dans le cadre d’un entretien
semi-directif avec le/la patient.e et une personne de confiance si cela est souhaité (nous
reviendrons plus en détails sur la méthodologie dans la seconde partie de ce chapitre). Cette
reconstitution implique, en particulier, d’évoquer des éléments biographiques. Demaziere
(2007) rappelle, a partir des travaux de Bertaux (1980) et Kaufmann (1996), que « tout
entretien biographique suppose, a minima, que les personnes interviewées racontent quelque
chose a propos de leur vie, ou de certaines dimensions de leur biographie (vie professionnelle,
familiale, affective) et ceci dans le cadre d’un échange ouvert, approfondi, compréhensif,
éloigné de la succession de questions prédéterminées caractéristiques du questionnaire »
(p. 3). Il ajoute que cet entretien « doit susciter une conduite de récit, c’est-a-dire une mise
en forme argumentée [..] » (Ibid.). Cette méthode est appropriée dans le cadre de cette
recherche, car elle permet « d’obtenir des informations sur des faits ou des représentations,
dont on analyse le degré de pertinence, de validité et de fiabilité en regard des objectifs de
recueil d’informations (Ketele et Roegiers, 1996) » (Imbert, 2010, p. 24). Réaliser un entretien
a composante biographique permet de « saisir le sens d’'un phénoméne complexe tel qu’il est
percu [nié ou mis a distance] par les participants et le chercheur dans une dynamique de co-
construction du sens » (/bid.). Ici, ce n’est pas tant le sens donné a I’'ensemble de la trajectoire
gui nous intéresse, mais celui donné a chacun des lieux constitutifs de cette trajectoire a partir
du récit que les patient.es en font. De plus, replacer les récits faits dans leur contexte est
indispensable car « raconter, c’est dire le monde dans lequel on vit et on a vécu, le monde
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auquel on croit, qui est aussi “son monde” » (op. cit., Berger et Luckmann, 1966). Ces
entretiens permettent de recueillir des histoires singuliéres, qui ont en commun le diagnostic
d’un LNH mais qui s’inscrivent dans des contextes (économiques, sociaux, spatiaux) divers.
L’analyse des trajectoires reconstituées a partir de ces récits est intéressante en ce sens qu’elle
permet de donner a voir ces singularités qui peuvent influencer les perceptions et les
représentations du risque cancérogéne. De plus, parler de trajectoires dans le cadre d’une
recherche qui considéere le risque comme socialement construit, c’est envisager que cette
succession d’adresses de résidence reconstituées (et les récits associés) n’est pas le fruit du
hasard, mais peut en partie, étre déterminée, influencée par différents facteurs. Parler de
trajectoires c’est donc se donner les moyens d’accéder aux éléments qui guident la localisation
résidentielle des patient.es. Quels réles ont pu jouer les perceptions et les représentations en
lien avec les risques cancérogenes de maniere générale dans les localisations des individus ?
Quel est le poids des autres motifs habituellement documentés tels que les raisons
professionnelles (mutations, retraite) ou encore par exemple, le décés d’un proche ?

Comme l'explique Bidard, (2006) a partir des travaux de Ricoeur et Demaziére,
« I'ensemble de ce qu’un acteur a vécu doit s’intégrer plus ou moins dans la justification de sa
situation actuelle. Cette logique n’implique pas un ‘lissage’ total du récit mais va néanmoins
le conduire a s’organiser sur un mode narratif stabilisé. Généralement en toute bonne foi,
I'acteur réordonne dans sa mémoire les épisodes, rehausse certains faits et en écarte d’autres,
dans une ‘mise en intrigue’ (Ricoeur, 1983)%2 construite en adéquation avec la logique du
moment présent. L'instant du récit imprime alors sa marque au parcours, qui s’ordonne en
référence a cette fin (Demaziére, 2003)% » (p. 30). Si la trajectoire permet de guider la
reconstitution et le récit associé, ce dernier « demeure inscrit dans la dynamique
conversationnelle, qui suit toujours un autre cheminement que I'ordonnancement
chronologique : le role de l'interviewer n’est pas de relancer sur un mode obsédant : « et
avant, et avant cela, et avant encore... », ou « et ensuite, et aprés, et aprés encore... ».
L'interaction et les échanges qui sont noués participent directement a la remémoration, mais
celle-ci emprunte des chemins imprévus et divers, irréductibles a la fleche du temps » (op. cit.,
Demaziere, 2007, p. 4).

Une des particularités des entretiens réalisés dans le cadre de cette recherche concerne
le fait de devoir composer avec la maladie. En effet, le diagnostic et I'expérience du cancer
engendrent, dans certains cas, un bouleversement complet de la vie des personnes touchées
et de leur entourage. Parce que les entretiens conduits dans le cadre de cette thése ont été
réalisés dans « la vie d’apres », cette « expérience » et la maniere dont celle-ci a été vécue par
le/la patient.e doivent ici étre évoquées. L'expérience de la maladie, nous allons le voir,
implique un bouleversement d’un rapport a soi d’abord, mais aussi aux autres, et plus

82 \/oir : Ricceur P., Temps et récit. L’intrigue et le récit historique, Paris, Le Seuil, (1983).
8 Voir: Demaziere D., (2003) « Matériaux qualitatifs et perspectives longitudinales. La temporalité des parcours
professionnels saisis par les entretiens biographiques, CEREQ, Documents et séminaires.

241



largement au monde — et ce faisant, a I'espace et au territoire. Ces bouleversements doivent
étre considérés au moment de I'analyse des récits, le diagnostic du cancer et la maladie
pouvant contribuer a faconner les perceptions et représentations en lien avec les risques
d’exposition cancérogénes.

= L’expérience du cancer et la « vie d’apres »

Réaliser un entretien semi-directif suppose d’adopter une certaine posture. En citant
Hopf (2004), Imbert G. (2010) rappelle que « le chercheur doit adopter une démarche
rigoureuse et éthique. Cela implique la clarification et I'approfondissement de son
guestionnement de départ ainsi que les objectifs qu’il envisage de poursuivre tout en veillant
a respecter les droits et la dignité des personnes interrogées » (p. 25). Elle précise ainsi a ce
titre qu’une « attention particuliere [doit étre] portée aux personnes en situation de fragilité
telles certaines personnes agées ou des personnes présentant des incapacités sensorielles ou
des déficits cognitifs, les personnes en situation de handicap ou des personnes en situation de
vulnérabilité sociale. Dans certains cas, le chercheur pourra avoir recours a 'aide d’une
personne de confiance de I'entourage familial ou amical ou de professionnels le cas échéant
pour expliciter sa démarche » (/bid.).

Or, toutes les personnes rencontrées ont fait I'expérience de la maladie. Au moment de
I’entretien, elles sont, pour la majorité d’entre elles, en rémission, c’est-a-dire que les signes
de la maladie ont disparu. Dans le cas du cancer, I'INCa précise : « on parle de rémission des
lors que toute trace du cancer a disparu. Au bout d’un certain délai, la rémission devient
guérison » (INCa, s.d). Les patient.es rencontrés se sont vus diagnostiqués un LNH entre 2017
et 2019, mais sont effectivement en rémission au moment de I'entretien, qui a donc lieu dans
« la vie d’apres cancer », ce qui n’est pas anodin. Pour certains, cette phase de rémission avait
tout juste débuté, laissant ainsi davantage apparaitre les séquelles — physiques et/ou
psychologiques — de la maladie. Parce que «la maladie ne s’éprouve qu’a la premiere
personne » (Mino et Leféve, 2016, p. 45), chaque entretien réalisé a impliqué une adaptation
spécifique. A partir d’expériences de femmes touchées par un cancer du sein, Mino et Leféve
identifient les « traits narratifs » des différents types de ‘vie d’apres’: « la blessure et la
souffrance caractéristiques de la vie bouleversée; la découverte et le changement
caractéristiques de la vie transformée ; I'affirmation de soi caractéristique de la vie confirmée ;
la relativisation du malheur et la permanence caractéristique de la vie continuée » (Ibid., p. 46-
47). Au total, ce sont 18 patient.es qui ont été rencontré.es dans le cadre de cette recherche et
qui constituent autant de rapports a la maladie. Comme le précise Tourette-Turgis (2017) « la
guérison ce n’est pas la seule suppression des symptdémes, y compris pour la psychanalyse.
[...] » (p. 227). Le parcours de guérison complet en cancérologie nécessite un rassemblement
des forces du sujet, alors qu’il sort épuisé de ses traitements, que son énergie a été consumée,
utilisée de maniére maximale et parfois folle lors des traitements » (/bid.,). Enfin, elle ajoute
gue « I'entrée en rémission et le consentement a la guérison sont des positionnements

242



philosophiques qui engagent le sujet dans son étre et sa présence au monde » (lbid.).
L'expérience du cancer implique, avant de modifier un rapport au monde, une modification
du rapport a soi, a son corps. Reich (2009) explique ainsi que le concept de corps a été « forgé
par Paul Schilder en 1935, [qui explique que I'image du corps humain], c’est ‘I'image de notre
corps que nous formons dans notre esprit, autrement dit, la facon dont notre corps nous
apparait a nous-méme » (p. 248). Il précise ainsi que « le cancer va transformer le regard au
corps pour le sujet lui-méme, mais aussi pour les autres » (/bid.). Il ajoute que « cela pose la
guestion pour les patients de la pérennité de la perception de leur image et les confronte a
différents challenges : de I'impossibilité a sa voir mutilé a I'acceptation de se voir mutilé ; de
la relation a son corps et la subjectivité de cette relation ; de la capacité ou non a faire le deuil
de “I'avant” et d’investir ou non “lI'aprés” (Ibid.). Pour toutes ces raisons, I'entretien réalisé
dans le cadre de cette recherche doit étre adapté. Parce qu’il s’agit aussi de revenir sur des
éléments de leur vie ‘d’avant’ (lieux successifs de résidence, pratiques, etc.) et que cette
reconstitution privilégie le récit, cela implique pour I'enquété, de se dévoiler. « Le cancer et
ses traitements vont mettre en péril chez le patient son identité corporelle (image de soi) et
son identité psychologique (conscience de soi) » (op. cit., Reich, p. 249). Ainsi, et cela peut étre
d’autant plus important encore ici, « pour les personnes qui racontent leur vie, il s’agit souvent
de ne pas ‘perdre la face’ (Goffman, 1974) en livrant un récit qui pourrait paraitre incohérent
a l'auditeur d’aujourd’hui. La tentation est alors de ‘se faire I'idéologue de sa propre vie’
(Bourdieu, 1986, p. 69) en organisant le récit autour d’une logique significative pour soi mais
aussi pour ceux qui écoutent et apprécient (Bertaux, 1980) » (op. cit., Bidart, p.30). De plus,
dans tous les cas (que la personne ait vécu I'expérience de la maladie ou non), Demaziére
(2007) rappelle effectivement que « la personne qui raconte son parcours a un chercheur
s’expose au regard d’un tiers, et est engagé dans un processus de construction de soi », ceci
étant probablement amplifié ici. Une des hypotheses est que cette expérience de la maladie
joue un réle dans la maniere dont ces personnes percoivent et se représentent aujourd’hui
les lieux dans lesquels ils se sont inscrits, a condition pour eux de faire un lien, d’'une maniere
ou d’une autre, entre les lieux et la maladie. L’analyse des perceptions et représentations des
territoires et des potentiels risques associés, a I’heure actuelle, ne peut faire I'économie de
considérer I'impact de la maladie. Plus que jamais, I’établissement et I'existence d’une relation
de confiance est importante. Aussi, mais cela est vrai pour tous les entretiens, « 'accés a un
dialogue authentique nécessite, voire exige, pour le chercheur, d’étre a I'écoute, attentif,
patient, curieux de l'autre, de son histoire, afin d’entrer dans son univers de sens pour le
décrypter ensuite tout en gardant la « juste distance » (op. cit., Imbert, 2010, p. 25).

Positionnement personnel et objet de I’entretien

En amont des entretiens mais également a l'issue de ces rencontres, cette recherche a
impliqué la définition d’un positionnement personnel, pour deux raisons principales. D’abord,
parce que cette situation d’entretien est d’emblée déséquilibrée sur deux aspects majeurs :
I'age et I'état de santé. La majorité des patient.es enquété.es était plus agé.es. Sur les 18
personnes rencontrées, une seule avait mon age. Concernant I'état de santé, il s’agissait en
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effet d’'un entretien entre une personne ayant vécu I'expérience du cancer et moi, n’ayant pas
fait une telle expérience. Le positionnement personnel dans le cadre de ce type d’entretiens
peut alors étre délicat et doit étre pris en compte, réfléchi, préparé en amont de leur conduite,
tout comme la gestion des émotions. Car c’est une dimension également importante : ce type
d’entretien invite a revenir sur des événements de la vie, notamment parce qu’ils sont associés
aux lieux de résidence. Ces évenements, tant6t joyeux, tantot tristes, voire tragiques, ne
peuvent étre réellement appréhendés en amont. lls sont en général, découverts sur le
moment, par surprise. Si I'enquété cherche a ne pas perdre la face lors de son récit, il peut en
étre de méme pour le chercheur lui-méme. Comment réagir face au récit de la mort d’un
enfant ? Comment réagir lorsque cet événement tragique est causé par la méme maladie que
celle qui touche la personne enquétée ? Comment réagir lorsque cet événement s’est déroulé
il y a seulement quelques années ? Quelle attitude adopter ? Inévitablement, parce que
I’entretien est une rencontre entre deux étres humains, il n’est pas évident d’accueillir, de
gérer ces situations. De la méme maniére, en fonction des expériences personnelles, certaines
histoires sont susceptibles de faire écho, simplement parce qu’elles rassemblent un certain
nombre d’éléments partagés entre I'enquété et I'’enquéteur. Dans le cadre de cette recherche,
toutes ces rencontres ont été extrémement riches. Avec une extréme bienveillance, ces
personnes ont accepté de se livrer et de me raconter leur histoire. Elles ont permis la
réalisation de cette recherche, et ont participé directement a la production des connaissances
présentées ici.

Enfin, si le diagnostic de la maladie peut étre aussi le moment d’une « prise de conscience »
des risques associés, dans le cadre de cette recherche, les patient.es rencontré.es ont déja
participé a un premier entretien semi-directif du méme type avec des enquéteur.trices du
GISCOP84, afin de procéder a la reconstitution de leur parcours professionnel. Ma
participation a certains d’entre eux, au début de cette recherche, m’a permis d’avoir une idée
de la complexité qui caractérise les circonstances réelles dans lesquelles des expositions
cancérogeénes peuvent se produire. Ce premier entretien peut également participer a une
prise de conscience plus importante du lien entre la maladie et le travail ou I’'environnement.
Il convient maintenant de détailler, en pratique, la démarche mise en place dans le cadre de
cette recherche, ainsi que les modalités d’appui sur les premiers entretiens réalisés dans les
enquéteur.trices du GISCOP84.

Précisions : nous parlerons ici de parcours professionnels pour reprendre les
termes utilisés par le GISCOP84. Ce dernier utilise le vocable d’histoire
résidentielle pour faire référence aux différentes adresses de résidence et
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dates de début et de fin de résidence reconstituées, assorties d’une rapide
description de I’environnement dans lequel est ancré cette résidence. Nous
choisissons pour notre part, de parler de trajectoires résidentielles pour les
raisons mentionnées dans la premiere partie de ce chapitre.

Le rattachement de cette recherche doctorale au GISCOP84 a permis d’adopter une
vision plus compléte des circonstances réelles dans lesquelles des expositions cancérogénes
ont pu avoir lieu. En effet, elle a pu s’appuyer sur I'important travail, effectué depuis 2017, de
reconstitution des parcours professionnels de patient.es avec un diagnostic de LNH ainsi que
de la caractérisation des expositions professionnelles, réalisées en vue d’une possible
déclaration en maladie professionnelle. Cette recherche et la démarche du GISCOP84 mettent
en ceuvre les mémes méthodologies de reconstitution des parcours professionnels /
trajectoires résidentielles. Il s’agira d’abord de présenter le travail effectué par le GISCOP84
concernant la reconstitution des parcours professionnels des patient.es avec un diagnostic de
LNH, ainsi que la reconstitution rapide de I'histoire résidentielle de ces derniers. Nous verrons
dans un second temps, en quoi ont consisté les entretiens réalisés auprés des mémes
patient.es, afin d’approfondir les connaissances sur la dimension résidentielle permettant
également de questionner les concepts de perception et représentation en lien avec les
territoires et les risques potentiellement associés.

D’une maniere générale, la mise en regard des données collectées dans le cadre de la
reconstitution des parcours professionnels/histoires résidentielles par les enquéteur.trices du
GISCOP84 et les données collectées via les entretiens approfondis sur la trajectoire
résidentielle des mémes patient.es permet d’avoir une vision plus compléte, au sujet des
circonstances dans lesquelles ces patient.es ont pu étre exposé.es. Plusieurs cas de figurent
pourront ainsi étre distingués, permettant d’obtenir une typologie générale des circonstances
potentielles d’exposition pour les patients enquétés. Il convient cependant de préciser que si
les expositions professionnelles peuvent étre reconstituées et caractérisées avec précisions,
ce n'est pas le cas pour les expositions environnementales. Pour les expositions
professionnelles, il sera donc possible d’affirmer qu’elles ont effectivement (ou non) été
retrouvées et caractérisées par les experts du GISCOP84.

Il sera aussi question d’identifier I'existence de circonstances potentiellement
génératrices d’expositions environnementales, sans pour autant pouvoir systématiquement
caractériser ces circonstances avec précisions. Il ne s’agit ici que de possibilités, identifiées en
fonction d’une part, des éléments mentionnés par les patient.es au cours des entretiens
effectués, d’autre part, confrontés aux données existantes dans différentes bases de données
officielles sur les territoires et leur organisation. Quatre combinaisons de circonstances
peuvent étre identifiées. Le premier type est caractérisé par I'existence d’exposition(s)
professionnelle(s), évaluées selon la méthodologie GISCOP et la supposée absence de
potentielles circonstances d’exposition environnementales (qui reste somme toute,
difficilement plausible). Le deuxiéeme type: des expositions professionnelles ont été
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caractérisées et il est possible d’identifier des circonstances d’exposition environnementales
potentielles. Le troisieme type : aucune exposition professionnelle n’a été caractérisée, et
aucune circonstance potentielle d’exposition environnementale n’a été identifiée. Enfin,
dernier type, aucune exposition professionnelle n’a été retrouvée, mais il est possible
d’identifier des circonstances potentielles d’exposition dans I’environnement.

Il s’agit ici de mobiliser les matériaux collectés dans le cadre de I'enquéte permanente
mise en place depuis janvier 2017 aupreés de patient.es atteint.es de LNH et présenté.es
devant la RCP du Centre Hospitalier d’Avignon. Cette enquéte originale « prend comme point
de départ les patient.es atteint.es de cancer, [gu’elle considére] comme les premiers
détenteurs de connaissances sur leur parcours de vie et notamment sur leur propre travail.
[...] La connaissance fine de I'activité de travail qui fait souvent défaut dans d’autres enquétes
est reconstituée grace a des entretiens biographiques approfondis » (op. cit., Hunsmann et
Lysaniuk, 2019, p. 84).

= Lareconstitution des parcours professionnels

La reconstitution des parcours professionnels telle qu’elle est mise en ceuvre au
GISCOP84 permet de disposer de connaissances sur les situations exposantes dans
I'environnement de travail. « Partant du récit des patient.es, il s’agit non seulement de
connaitre la succession précise des emplois et des postes occupés (avec les périodes
correspondantes), mais aussi d’accéder a I'activité réelle de travail et aux conditions concretes
dans lesquelles elle est exercée (environnement direct et proche, lieu, équipements,
nuisances éventuelles, contraintes techniques et temporelles, stress, etc.) » (GISCOP84, 2019,
p. 8). En effet, le/la patient.e fait, la aussi d’'un entretien semi-directif avec un.e
enquéteur.trice du GISCOP84, la description aussi précise que possible de son activité réelle
de travail pour chacun des postes occupés au cours de sa vie. De cette maniére, il est amené
a évoquer, lorsque cela est possible, les taches réelles a réaliser (gestes), les produits utilisés
(ainsi que leur quantité, fréquence d’utilisation, etc.), la qualité de I’environnement du poste
de travail (poussiéreux, bruyant, etc.) ainsi que tout autre élément pouvant caractériser son
activité de travail a ce poste. L'entretien est enregistré lorsque cela est possible, puis
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connaissances inédit, c’est aussi sur I'ensemble de ces éléments que les experts peuvent
statuer sur l'origine professionnelle de la maladie et rendre un avis d’orientation pour le
déclenchement d’une démarche de reconnaissance en maladie professionnelle. Comme
défendu par le GISCOP93 depuis maintenant plus de 15 ans et le GISCOP84 plus récemment,
« le recours a des spécialistes s’avere alors nécessaire et impose de « croiser » I'expérience
du/de la patient.e avec d'autres types d'expériences et de savoirs : scientifiques et pratiques
sur les cancérogénes, et sur leur présence dans les processus de production et I'activité de
travail » (GISCOP84, 2019, p. 8). Le collectif d’experts ainsi constitué est chargé d’« identifier
et de caractériser (probabilité, fréquence, pics, intensité et durée des expositions) les activités
et situations d’exposition a des substances ou des procédés cancérogeénes reconnus, d’apres
les classifications du CIRC (Centre international de recherche sur le cancer) et de I'Union
Européenne (agents cancérogénes certains, probables et possibles pour I'homme -
respectivement catégories 1, 2A et 2B pour le CIRC) et 1A, 1B et 2 dans le reglement CLP de
I’'Union Européenne) » (Ibid., p. 9).

Dans cette recherche se focalise sur les expositions environnementales, les parcours
professionnels sont intéressants a mobiliser notamment car ils renseignent, entre autres, les
lieux d’exercice de I'activité professionnelle. La reconstitution dont il est question ici
(Figure 63) indique que le/la patient.e a, par exemple, travaillé (ou été en formation ou sans
activité) successivement dans les communes de Aubigny-au-Bac (département du Nord),
Douai (département du Nord), et Caromb (département du Vaucluse). Ces reconstitutions
permettent ainsi de documenter une des circonstances potentielles d’exposition cancérogeéne
dans l'environnement, a savoir les lieux fréquentés du fait de l'activité de travail,
indépendamment des expositions professionnelles. Ces éléments sont a rapprocher des
travaux présentés au sujet de la pollution environnementale a I'amiante générée par I'ancien
site du Comptoir des Minéraux et des Matieres Premieres (CMMP) a Aulnay-sous-Bois en
Seine-Saint-Denis. Ces travaux rappellent les enjeux liés a la connaissance de ces potentielles
circonstances d’exposition cancérogéne et justifient le recours a ce type de données. Il est
également possible de mentionner des activités professionnelles pour lesquelles la
reconstitution des circonstances d’exposition, c’est-a-dire des lieux fréquentés pour 'activité
de travail, est complexe et non exhaustive. C’est le cas pour des emplois qui impliquent une
mobilité importante comme le métier de pompier permet d’illustrer cette problématique. Un
des premiers entretiens auquel jai assisté, au début de la these, pour observer la
méthodologie de reconstitution des parcours mise en place par le GISCOP84 était réalisé avec
un.e patient.e ayant été pompier pendant la majorité de sa carriére. Il est vite apparu
impossible de renseigner I'ensemble des circonstances dans lesquelles il/elle a pu étre
exposé.e. Lui/elle-méme I'a évoqué au cours de I'entretien, en expliquant ne pas pouvoir
mentionner I'ensemble des lieux dans lesquels il/elle est intervenue en tant que pompier.
Deux évenements majeurs, dans le cadre de son activité de travail, ont cependant retenu mon
attention. Le premier concernait une intervention sur un feu déclenché dans une usine de
produits chimiques, en banlieue parisienne. ll/elle a donc lui aussi pu étre exposé.e a ces
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substances, du fait de I'intervention et cette exposition a pu étre d’une intensité importante,
on parle alors de pic d’exposition. Les conditions d’exposition ici sont d’autant plus
importantes a cerner qu’elles sont potentiellement plus dangereuses notamment du fait de la
réaction produit chimique / chaleur mais également des quantités de substances présentes
dans l'air ainsi que des effets de synergie entre ces substances (pour lesquelles les
connaissances actuelles sont encore trés incomplétes). Le second événement correspondait a
une intervention pour un incendie de forét. ll/elle raconte qu’a cette occasion, suivant le type
de feu a éteindre, les canadairs ne larguent pas de I’eau mais une poudre rouge, permettant
d’étouffer le feu. ll/elle précise également que dans le cas ol cette poudre est en contact avec
la peau, il est urgent d’aller se rincer sous I’eau, au risque de graves brdlures.

Il est ainsi possible de constater que la reconstitution de I'ensemble des circonstances dans
lesquelles des expositions environnementales a des cancérogénes ont pu avoir lieu est
complexe, d’autant plus lorsque ces lieux fréquentés sont nombreux au cours d’une journée
et que les pratiques associées sont diverses.

= Une premiére reconstitution des histoires résidentielles

En plus de la reconstitution du parcours professionnel, les enquéteur.trices du GISCOP84
s’attachent a reconstituer I'histoire résidentielle des patient.es, en leur demandant de
préciser I'adresse exacte de résidence (rue, code postal et commune) ainsi qu’une description
rapide des caractéristiques de I'environnement du lieu de résidence. Il est aussi demandé aux
patient.es s’ils se souviennent de I'existence d’une activité spécifique, d’une pollution, etc.
(Figure 64)%°,

86 La reconstitution présentée ici a été adaptée de maniére a garantir I'lanonymat du/de la patient.e.
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La reconstitution de la trajectoire résidentielle effectuée dans un premier temps par les
enquéteur.trices du GISCOP84, puis approfondie dans un second temps dans le cadre de cette
recherche rend compte de cette complexité. Les enjeux sont importants car il faut pouvoir,
pour les enquétés, se souvenir :

- del’ensemble des adresses de résidence constitutives de la trajectoire,

- des dates de début et de fin de résidence a chacune des adresses,

- des environnements immédiats dans lesquels elles se sont inscrites.

Les enquéteurs du GISCOP84 ont pu recueillir des informations relatives a la trajectoire
résidentielle de 119 patient.es inclus dans I'enquéte GISCOP84. A I'heure de I’écriture de ce
manuscrit, toutes n"ont pu étre retranscrites du fait de la priorité légitimement donnée a la
reconstitution des parcours professionnels en vue d’une orientation possible pour une
déclaration en maladie professionnelle. Les délais de cette procédure peuvent effectivement
étre longs. Au regard de I'état de santé parfois dégradé de certains patient.es au moment du
déclenchement de la procédure, tout est mis en ceuvre pour garantir au mieux, I'acces aux
droits de réparation auxquels peuvent prétendre les patient.es, lorsque la preuve est apportée
gue le travail a pu jouer un réle dans le développement de la maladie. Les trajectoires
résidentielles ont été reconstituées pour 58 patient.es. Parmi eux, 18 ont également participé
a I'entretien réalisé dans le cadre de cette recherche, permettant d’approfondir les questions
relatives aux pratiques, perceptions et représentations en lien avec les risques d’exposition
cancérogéene associés au développement des LNH.

Pour les 58 trajectoires résidentielles reconstituées dans le cadre des premiers entretiens, la
gualité des informations renseignées peut varier d’'une trajectoire a I'autre. Cette qualité peut
étre fonction de la maniere dont I'enquéteur pose les questions et invite 'enquété.e a se
souvenir de ces éléments. Cette qualité dépend aussi de la capacité a se souvenir, du/de la
patient.e interrogé.e au moment de I'entretien. Ces éléments, auxquels nous souhaitons
accéder via la réalisation d’entretiens semi-directifs avec les patient.es sont constitutifs d’'une
forme de mémoire spécifique : la mémoire autobiographique. Croisil (2009) précise ainsi que
« I'armature de notre biographie est constituée de trois types de connaissances : les périodes
de vie, les évenements généraux, les détails des évenements spécifiques. Les périodes de la
vie correspondent a de longues époques mesurées en années ou en décennies, et composées
d’informations générales sur les lieux, les personnages, les activités [...]. Les événements
généraux correspondent a des périodes plus restreintes faites de jours, semaines, mois, [...].
lIs incluent aussi des événements répétés ou liés par un théme commun. [...] Les détails
d’évenements spécifiques sont plus courts, de I'ordre des secondes, minutes, ou des heures :
ces détails sensoriels des souvenirs répondent a des caractéristiques émotionnelles
spécifiques ». Il précise également que « retrouver un souvenir personnel nécessite de
déterminer le moment exact de sa survenue sur I'axe du temps ».
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La qualité des informations renseignées est synthétisée pour les trois types de variables
présentés ci-dessus (indications de lieu, temporelles, relatives aux caractéristiques des
environnements immédiats) dans les trois tableaux ci-dessous (Tableaux 27 et 28).

Tableau 27 : Répartition des reconstitutions selon la qualité des indications de lieu et temporelles fournies pour les
adresses de résidence

Indications de lieux

Part
ST _—_— Part a
N° Niveaux Description Nombre cumulée
(en %)
(en %)

Prédominance des adresses completes de
1 résidence pour I'ensemble de la trajectoire 22 37,9 38
(n°, rue, code postal et commune, pays)
Prédominance d’adresses incomplétes (absence
2 du n° de la rue mais information disponible pour 29 50 87,9
les codes postaux et communes)
Prédominance d’adresses pour lesquelles ne sont

3 mentionnés que les codes postaux et les 5 8,6 96,5
communes
4 Absence d’indication de lieu quelle gu’elle soit 2 3,4 100

Indications temporelles
Les années de début ET de fin de résidence a

1 , . 56 96,6 96,6
I’adresse sont renseignées
» Les anneef de début OU de f|r'1 dej résidence a 0 0 96,6
I’adresse sont renseignées
Les indications temporelles sont parfois
3 2 3,4 100

approximatives

D’une maniére générale, I'exercice de la reconstitution des adresses précises de résidence
avec indication des numéros de rue, noms de rue ou de quartier, codes postaux et noms des
communes a été effectif pour moins de la moitié de I’échantillon (38%). Dans la majorité des
cas, les numéros de rue n’étaient pas précisés de maniere systématique pour I'ensemble des
adresses. Pour les trajectoires résidentielles constituées de moins de cing adresses de
résidence successives au total, ces numéros sont souvent précisés. Lorsqu’il s’agit de
trajectoires résidentielles avec un nombre important d’adresses de résidence, s’inscrivant
dans des temporalités importantes (plusieurs décennies), seuls les numéros de rue des
dernieres adresses sont mentionnés. Ici, la capacité a se souvenir des numéros précis de rue
auxquels un.e patient.e a pu habiter, il y a de cela plusieurs décennies peut effectivement ne
pas étre optimale. Il peut également arriver que certaines adresses soient trés ancrées dans
la mémoire des enquétés, car y sont associés des souvenirs, des expériences particulierement
marquantes, plus qu’aux autres adresses de résidence. Concernant les adresses pour
lesquelles seuls les codes postaux et les communes sont mentionnés (N = 5), dans la majorité
des cas, il s’agit d’adresses localisées a I'étranger, pour lesquelles les indications de lieu
peuvent varier par rapport aux normes en vigueur en France. Ainsi sur les 19 trajectoires pour
lesquelles des adresses de résidence sont localisées a I'étranger, 5 trajectoires présentent des
indications de lieu majoritairement limitées a la commune de résidence. Enfin, deux
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trajectoires résidentielles sont caractérisées par I'absence d’indications concernant une seule
adresse de résidence au cours de la trajectoire, telle un trou de mémoire. Pour autant, les
autres adresses de résidence sont mentionnées avec un degré de précision plutot satisfaisant,
permettant de disposer a minima du nom de rue, code postal et nom de la commune de
résidence. La qualité des indications temporelles est également importante a prendre en
compte (Tableau 27).

De maniére assez marquée, les indications temporelles sont plus facilement remémorées.
Pour 56 trajectoires, toutes les années de début et de fin de résidence a chaque adresse sont
mentionnées. Parmi elles, pour 13 trajectoires figurent également les mois associés aux
années. Pour seulement deux trajectoires, certaines indications temporelles données sont
approximatives. Cependant, cela n’est pas prégnant lorsque I'on considéere I'ensemble de la
trajectoire.

Enfin, la qualité des indications relatives a I'environnement peut également étre appréciée.
Dans la mesure ou ces informations sont certes mentionnées par I'enquété, mais renseignées
par I'enquéteur dans le tableau de synthése, il sera question ici d’apprécier le degré de
précision disponible renseigné par I’enquéteur (Tableau 28).

Tableau 28 : Répartition des reconstitutions selon la qualité des descriptions des environnements

Part
° nis .. Part ,
N° Niveaux Description Nombre o cumulée
(en %) o
(en %)
1 Description fo‘ur‘nle, fine, avec. des détails sur les 29 50 50
caractéristiques des environnements
2 Description sommaire, moins de détails 28 48,2 98,2
3 Pas de description 1 1,7 100

Apprécier la qualité des éléments fournis concernant les caractéristiques des environnements
a proximité des lieux de résidence est complexe. En effet, d’une part car les éléments sur
I'aspect résidentiel ne constituent pas le cceur de I'entretien, et sont évoqués a la fin de celui-
ci. D’autre part parce que les indications renseignées dans le tableau de synthése ne sont pas
les verbatim des patient.es et il peut exister une perte de précision entre les paroles du/de la
patient.e et la retranscription synthétique qui en est faite. Cette reconstitution de la
trajectoire résidentielle et des caractéristiques des environnements dans lesquelles elles
s’inscrivent est trés chronophage et implique ainsi d’y consacrer une rencontre dédiée.
Toutefois, et c’est la que I'existence de ces données est particulierement précieuse, ces
dernieres permettent de disposer de premiers éléments informatifs, de cadrage, permettant
a la fois de guider en partie les choix réalisés en matiere d’échantillonnage de I'enquéte
réalisée dans le cadre de cette recherche (comme présentée dans le précédent chapitre), mais
aussi de compléter les informations collectées dans le cadre du second entretien,
exclusivement centré sur l'aspect résidentiel et la dimension environnementales des
expositions cancérogenes potentielles. En effet, comme mentionné dans le tableau n°3, les
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descriptions faites des environnements a proximité directe du lieu de résidence sont pour 29
trajectoires assez détaillées. En voici un exemple : « Le/la patient.e habite chez ses beaux-
parents, dans une maison au bord de I’Ozon (le cours d’eau qui traverse Carpentras), prés de
I’aqueduc. Autour, s’étend la campagne. Il y a « un peu de tout » : de nombreux paysans qui
font du maraichage, des arbres fruitiers, et un peu d’élevage (notamment de moutons).
Présence de vignes, qui sont sulfatées ». Pour 28 trajectoires, ces descriptions comprenaient
moins de détails. C'est par exemple le cas dans cette reconstitution : « Le patient vit dans une
ferme avec ses parents ». Pour une trajectoire, presqu’aucunes indications n’étaient
précisées. En effet, seul le type d’habitation est communiqué. Enfin, 20 enquété.es sur 58 ont
évoqués des établissements / industries trés spécifiguement (noms des établissements,
type(s) d’activité(s) et dans certains cas, nuisances associées). Les enquéteur.trices du
GISCOP84 relevent cette information et la complete notamment avec les adresses précises et
les codes NAF correspondants.

Ces premieres reconstitutions, incluant les trois types de variables mentionnées ici ont permis
de procéder a leur analyse afin de proposer une premiére typologie — non exhaustive — de
trajectoires résidentielles d’une partie des patient.es inclus.es dans I'enquéte GISCOP84. Cette
typologie peut s’opérer a partir de différents criteres :

- le nombre total d’adresses de résidence différentes constitutives de la trajectoire
résidentielle,
dont le nombre d’adresses identique : il a été possible de constater que la méme
adresse avait pas exemple été renseignée deux fois et de maniére non successive au
cours de la trajectoire. Dans la majorité des cas, cela traduit soit un retour du/de la
patient.e au domicile parental, soit un retour au domicile aprées avoir vécu quelques
temps a I'étranger.

- la durée moyenne de résidence dans chaque commune. Il a volontairement été
guestion ici de considérer la commune et non pas I'adresse de résidence : deux
adresses de résidence distinctes pouvant se situer dans la méme commune. Or,
I'analyse des trajectoires résidentielles proposée dans le cadre de cette recherche se
place au niveau communal, notamment dans un souci de respect de 'anonymat des
patient.es. Aucune donnée n’est présentée a un niveau inférieur au niveau communal.
De plus, il convient aussi de préciser que, si le nombre d’années de résidence moyen
dans chaque commune permet d’avoir une idée générale de la dynamique de la
trajectoire, cet indicateur peut masquer assez classiquement des phénomeénes plus
subtils qu’il convient malgré tout d’appréhender. La trajectoire du/de la patient.e
LN170204 ne comporte que deux adresses de résidence, situées dans deux communes
différentes. Né.e en 1947, il/elle a d’abord résidé pendant 20 ans dans la premiére
commune, l'adresse de résidence étant également celle de ses parents, puis habite
depuis 53 ans a la deuxiéme adresse de résidence mentionnée. L'inscription spatio-
temporelle en lien avec la résidence est donc ici radicalement différente.
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- Le périmétre géographique dans lequel s’inscrit la trajectoire résidentielle. Cing
modalités sont proposées selon que la trajectoire résidentielle s’inscrive : 1. dans le
périmetre d’une seule commune (COM), 2. dans celui des limites d'un seul
département (DEP), 3. dans plusieurs départements situés dans la basse vallée du
Rhone (BVR), 4. dans plusieurs départements francais, notamment en dehors de la
basse vallée du Rhéne (FRANCE), 5. enfin, lorsque la trajectoire résidentielle s’inscrit
dans un périmetre géographique incluant I'étranger (INTER).

= Quelles finalités ?

En complément des parcours professionnels et histoires résidentielles reconstitués par
les enquéteur.trices du GISCOP84, les entretiens réalisés dans le cadre de cette recherche ont
permis d’approfondir les connaissances sur les trajectoires résidentielles. Croiser ces deux
sources de données doit permettre d’approcher, au plus prés des réalités, I'ensemble des
circonstances dans lesquelles des expositions cancérogenes sont susceptibles d’avoir eu lieu,
en premiéres places desquelles les expositions professionnelles, associées au lieu de travail et
enfin, associées au lieu de résidence. D’autres circonstances sont aussi potentiellement
génératrices d’expositions cancérogéenes. Leur particularité — par rapport au lieu de résidence
ou de travail — est qu’elles sont étroitement associées aux pratiques des individus en d’autres
lieux. Ces pratiques individuelles sont intéressantes a identifier et a caractériser, dans
I'appréhension des réalités des risques d’exposition cancérogene. Croiser a la fois les données
collectées dans le cadre des entretiens réalisés par les enquéteur.trices du GISCOP84 et les
données collectées dans le cadre de cette recherche doit permettre d’avoir une vision globale
des circonstances dans lesquelles les expositions cancérogenes ont pu avoir lieu. S'intéresser
aux pratiques inscrit également cette recherche dans le champ des études portant sur I'espace
vécu. Comme le précise Pichon (2015), « puisque I'espace est vécu, il convient de partir de
ceux qui le vivent » (p. 106). C’est exactement le propos de notre démarche. Ces pratiques
sont en partie influencées par les perceptions et représentations que ces individus ont des
territoires et dans ce cas, des risques associés.

Reconstituer la trajectoire résidentielle de patient.es avec un diagnostic de LNH présente en
réalité trois finalités. Elle permet tout d’abord de collecter des informations précises a la fois
sur la dimension objective de ces lieux (adresses successives de résidence, caractéristiques
des environnements) mais également sur leur dimension subjective, autrement dit, la maniére
dont ces lieux sont percus et représentés. Cela permet ainsi d’appréhender la relation
individu-territoire, y compris en tant que ces derniers sont potentiellement porteurs de
risques cancérogénes. Ensuite, le lieu de résidence étant structurant dans la vie des individus,
il est aussi caractérisé par un ensemble de pratiques. La reconstitution des trajectoires
résidentielles est aussi un moyen de revenir sur les circonstances dans lesquelles ces pratiques
se sont inscrites : les activités de loisirs par exemple, qui se déroulent a proximité du lieu de
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consentement, dans I'enquéte du GISCOP84. La reconstitution du parcours professionnel et
de I'histoire résidentielle mise en ceuvre dans le cadre de ce premier entretien a été effectuée
pour 95 patient.es®’. Ainsi, réaliser un entretien dans le cadre de cette recherche a nécessité
trois étapes préalables avant la prise de contact.

Etape 1: identification des patient.es. Les temporalités dans lesquelles doivent se
dérouler les travaux de thése sont bornées a trois ans, et parce que la réalisation de ce type
d’entretien a composante biographique et ayant pour caractéristique de concerner
I'ensemble de la vie de |la personne enquétée sont chronophages et il aurait été souhaitable
de pouvoir réaliser davantage d’entretiens. Ces premiers entretiens ont toutefois permis de
mettre en évidence un certain nombre d’éléments intéressants. Cette sélection a été réalisée
en fonction de diverses contraintes, qu’il a fallu ici considérer. Elle a été opérée en fonction
de différents critéres, non cumulatifs et a pu s’appuyer sur les informations collectées dans le
cadre des reconstitutions effectuées par les enquéteur.trices du GISCOP84. En premiere
instance, une attention particuliére a été portée au contexte résidentiel (tel que renseigné
dans la colonne « commentaire » des histoires résidentielles reconstituées), mais également
des types de trajectoires résidentielles (nombre d’adresses de résidence successives,
périmetre spatial d’inscription de la trajectoire résidentielle, etc.), aux parcours professionnels
(expositions cancérogénes identifiées et caractérisées ayant conduit a une orientation en
maladie professionnelle, lieux d’exercice de I'activité professionnelle, etc.) ou encore a I'age
de la personne. Idéalement, il aurait été souhaitable de pouvoir obtenir un échantillon avec
plusieurs profils types de patient.es selon ces différents critéres. Il n’a pas été possible de
procéder a cet échantillonnage. Les deux étapes suivantes permettent de comprendre
pourquoi.

Etape 2: avis des enquéteur.trices du GISCOP84 ayant procédé a la réalisation du
premier entretien. Les enquéteur.trices du GISCOP84 effectuent un premier entretien de
reconstitution du parcours professionnel et de I'histoire résidentielle. A I'issue de celui-ci, ils
évoquent et présentent I'existence de notre recherche doctorale, et plus précisément son
objectif de caractériser les circonstances d’exposition environnementale. lls demandent alors
au/a la patient.e son accord pour étre contacté une seconde fois, afin de participer a ce second
entretien. Deux cas de figurent se présentent alors: 1/ le/la patient.e est d’accord pour
participer a un second entretien ; 2/ le/la patient.e ne souhaite pas étre recontacté.e. Cette
seconde étape génere donc une premiére sélection et conduit parfois a renoncer au contact
de certaines personnes. Un second avis, qui vaut autorisation, doit nécessairement étre pris
en compte : celui formulé par les ARC du service d’onco-hématologie du Centre Hospitalier
Henri Duffaut d’Avignon.

87 En ce qui concerne les 29 patients pour lesquels cette reconstitution n’a pas été effectuée, il s’agit par exemple de patients
n’ayant pas pu étre recontactés apres consentement, mais aussi des patients pour lesquels la reconstitution de I'histoire
résidentielle n’a pu étre effectuée au moment de I'écriture de ce manuscrit.
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Etape 3 : autorisation des ARC du service d’onco-hématologie. Cette troisieme étape
conditionne et vaut autorisation pour contacter le/la patient.e. Il s’agit ici de s’assurer d’une
condition indispensable pour la prise de contact : que I'état de santé du/de la patient.e le
permette. En effet, les ARC, via I'accés au logiciel Clinicom de I’hdpital peuvent avoir
connaissance de I'état de santé du/de la patient.e, dans la mesure ou elles peuvent accéder
aux derniers examens effectués, aux calendriers des prochaines consultations par exemple, et
ainsi déterminer si le patient est en rémission ou encore en traitement. Dans certains cas, il
peut arriver que le/la patient.e soit décédé.e. Cette étape est indispensable et conditionne la
prise de contact.

Etape 4 : prise de contact. C'est seulement une fois ces trois étapes réalisées que la prise
de contact peut étre effective. Cette procédure de prise de contact, si elle est indispensable,
peut conditionner grandement I'échantillon des personnes enquétées, mais aussi retarder
I’entrée sur le terrain, chacune de ces étapes impliquant de pouvoir contacter respectivement
les enquéteur.trices du GISCOP84 qui ont procédé a I'entretien avec la personne en question,
les ARC et de vérifier ensemble si la prise de contact est possible. Grace a la grande
disponibilité accordée par les enquéteur.trices du GISCOP84 et les ARC, ces échanges ont pu
avoir lieu dans des temporalités relativement courtes (une semaine maximum).

= Déroulement de I’entretien et caractéristiques des patient.es rencontré.es

Définir les modalités de la rencontre

Les modalités du déroulement de I'entretien sont fixées lors de la prise de contact, qui
s’est effectuée dans les cas présents, exclusivement par téléphone. Une bréve présentation
personnelle et de la recherche est faite dés les premiers échanges. Si le/la patient.e confirme
étre intéressée pour participer a cette enquéte, nous fixons alors avec lui/elle les modalités
de cette rencontre. Une rencontre physique est fortement souhaitée®® de notre part.
Toutefois, si le/la patient.e indique préférer un entretien téléphonique, cela également été
possible. Il n’est pas ici question d’imposer les modalités de cet échange. Ces derniéres sont
laissées a I'appréciation du/ de la patient.e. Si une rencontre physique est possible, de la
méme maniére, le/la patient.e précise si il/elle souhaite que cette rencontre ait lieu au
domicile ou dans un autre lieu, plus neutre. L’horaire est également fixé en fonction de ses
disponibilités.

Sur les 18 entretiens réalisés, 16 se sont déroulés au domicile du/de la patient.e. Parmi
les deux restant, le premier a été réalisé par téléphone et le second dans un café du village
dans lequel résidait le/la patient.e au moment de notre rencontre. Pour les deux entretiens
réalisés en dehors du domicile du/de la patient.e, les raisons évoquées étaient dans le premier
cas la distance et dans le second cas que le/la patient.e était en train de déménager. D’une

88 En effet, la rencontre physique permet d’accéder en plus du langage verbale, au langage corporel ou aux mimiques des
patients, qui sont tout aussi importants notamment lorsqu’il s’agit de questionner les perceptions et les représentations en
lien avec les risques et les territoires.
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maniére générale, réaliser I'entretien au domicile n’a pas semblé poser de probleme
particulier et I'accueil a toujours été trés chaleureux.

Déroulement de I'entretien
Dés les premiers échanges, une demande d’enregistrement est formulée. Il est précisé

gue celle-ci est compléetement anonyme, et que cet enregistrement sert a garder en mémoire
I'ensemble des éléments évoqués lors de I’entretien, en vue de leur analyse. Il permettra, en
effet, au moment de l'exploitation des informations, de pouvoir accéder aux paroles
prononcées par les patient.es, limitant ainsi fortement la déformation des propos. De plus,
I’enregistrement permet de s’affranchir davantage d’une prise de notes, qui peut parfois étre
complexe (en fonction de la vitesse de parole de I'intrerlocuteur.trice notamment) et peut de
fait, impliquer de ne pas relever certaines expressions, certains gestes pourtant intéressants
a noter. Cette demande d’enregistrement a été acceptée pour 17 patient.es sur 18 et une
prise de note a donc été le seul moyen de conserver une trace des échanges dans le cas de
figure restant. Toutefois, elle ne permet pas la mise en ceuvre d’une analyse de discours,
comme cela a été le cas pour I'ensemble des autres personnes enquétées. En effet, chaque
entretien enregistré a ensuite fait I'objet d’'une retranscription intégrale. La majorité des
entretiens a duré en moyenne 1h30 (I’entretien le plus court a été réalisé en 45 minutes et le
plus long en plus de 2h30). L’exercice de retranscription a donc été plus ou moins chronophage
en fonction de la longueur de la rencontre et du récit fait par le/la patient.e.

Une grille d’entretien® souple, I’histoire résidentielle comme guide

L'entretien proposé ici est un entretien semi-directif. Dans cette configuration, la
structuration de la grille d’entretien est modérée. En effet, s’il est effectivement question de
guider un minimum les échanges, il est aussi ici indispensable de laisser la place au discours
de la personne enquétées. L'histoire résidentielle (notamment reconstituée une premiére fois
par les enquéteur.trices du GISCOP84) a servi de guide temporel aux échanges.

L’histoire résidentielle, reconstituée une premiere fois avec un.e enquéteur.trice du
GISCOP84, et sur laquelle nous revenons également dans le cadre de cet entretien constitue
un véritable fil directeur. Elle place des repéres temporels familiers, a partir desquels il est
possible de questionner a la fois les caractéristiques des environnements dans lesquels sont
inscrits ces lieux de résidence, mais aussi toutes autres pratiques associées, de type jardinage,
loisirs, etc. De maniére assez naturelle, des éléments constitutifs des (non)perceptions et
représentations en lien avec ces lieux et les potentiels risques associés sont évoqués tous
comme les facteurs qui les influencent.

89 La grille d’entretien est disponible en annexes (annexe 14).
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La présence d’une personne de confiance

Enfin, et c’est la aussi un élément fondamental qui a révélé des situations d’entretien inédite,
certains entretiens se sont déroulés en présence d’un proche du/de la patient.e. Lors de la
préparation du terrain, cette situation n’avait pas été anticipée. C'est lors du tout premier
entretien réalisé dans le cadre de cette recherche que cette situation s’est présentée, de
maniére fortuite. L’entretien débute avec le/la patient.e seul.e. Nous sommes rejoint une
vingtaine de minutes plus tard par un.e proche qui prend part a la discussion. Apres coup, il
nous semble que la proposition d’étre accompagné.e lors de cette rencontre doit étre
systématisée dés la prise de contact. Le/la patient.e doit pouvoir avoir le choix. Dans certaines
situations, au-dela d’étre un soutien pour le/la patient.e, la présence d’un tiers peut modifier
complétement la dynamique de I'entretien. Nous reviendrons plus en détails sur cet aspect
dans le chapitre suivant.

L’analyse des entretiens

Si la grille est standardisée pour I'’ensemble des entretiens, il convient toutefois de préciser
gue dans la mesure ou une grande liberté est laissée dans la conduite de cet échange, ces
derniers sont parfois tres différents d’un individu a un autre. Pour guider cette analyse, une
grille « repére »%° a été congue. Structurée en trois parties, elle permet ainsi, pour chacun des
entretiens de caractériser :

1. Des éléments sur le contexte de réalisation de I’entretien : c’est-a-dire le lieu de la
rencontre, la durée de I'échange, si la personne a donné son accord pour un
enregistrement (a défaut, quels sont les motifs de refus), ou encore des informations
relatives a la présence d’'une personne de confiance lors de nos échanges (et
notamment son degré d’implication).

2. Des éléments sur I'exercice de reconstitution de la trajectoire résidentielle et des
pratiques associées : ici il s’agit de caractériser I'exercice de la reconstitution, s’il est
plus ou moins aisé ou si au contraire, nous avons pu noter des hésitations. Aussi, un
intérét est porté aux descriptions faites concernant les environnements dans lesquels
sont inscrits ces lieux d’habitation.

3. Une analyse de contenu: plusieurs thématiques sont analysées ici. D’abord sur la
trajectoire résidentielle, et la reconstruction qui en est faite par le/la patient.e, les liens
logiques qu’il opere, les explications et motifs qu’il aborde pour expliquer par exemple
un déménagement. Aussi, les mots et la maniére de décrire les environnements dans
lesquels se sont inscrits les lieux successifs de résidence, avec un intérét particulier
pour les éléments évoqués qui pourraient étre associés au risque d’exposition
cancérogeéne. Les éléments mentionnés relatifs a une prise de conscience d’un lien
entre la maladie et des facteurs de risques particulier sont aussi tout a fait intéressants
et pris en compte dans le cadre de notre analyse. Enfin, une derniere thématique
concerne également les notions de territoire, d’identité et d’attachement.

90 La grille « repere » détaillée est disponible en annexes (annexe 15).
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certains. Tous.tes se sont vu diagnostiquer un LNH entre 2017 et 2019, de sous-types
différents. La figure 67 présente la répartition des effectifs de patients selon le sous-type
histologique du LNH.

Effectifs patients
= N w Y (6] (o)} ~

o
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Sous-types histologiques - LNH

Figure 67 : Répartition des patients rencontrés dans le cadre de cette recherche selon le sous-type
histologique du LNH diagnostiqué
Parmi eux/elles, quatre sont né.es a I'étranger (Algérie, Italie, Belgique et Angleterre). Cette
précision est importante notamment lorsqu’il est question d’interroger I'attachement au
territoire, nous y reviendrons plus en détails dans le chapitre suivant.

Appréhender les réalités des risques d’exposition cancérogéne en lien avec le
développement des LNH empreinte des concepts et méthodes propres a différents champs
de recherche. Reconstituer les trajectoires individuelles de patient.es avec un diagnostic de
LNH dans le cadre d'un entretien semi-directif a composante biographique permet ici
d’appréhender ces réalités. D’abord, cette démarche permet de recueillir les lieux successifs
de résidence, et ce avec un niveau de précision précieux (adresses exactes de résidence et
dates de début et de fin associées). Le lieu de résidence étant certes structurant mais non
suffisant pour appréhender la réalité des circonstances d’exposition cancérogéne, cette
reconstitution s’intéresse également aux lieux fréquentés a I'occasion de diverses pratiques
(loisirs par exemple). Enfin, la reconstitution des trajectoires résidentielles et pratiques
associées ouvre la voie a l'analyse des perceptions et des représentations des lieux dans
lesquels se sont inscrit.es les patient.es au cours de leur vie, mais également des risques quiy
sont potentiellement présents. Le choix d’effectuer ces entretiens sur un mode biographique
permet effectivement de s’intéresser a la maniére dont les patient.es parlent de tel ou tel lieu,
ou de telle ou telle pratique. L'analyse de discours est alors ici centrale. Ces trajectoires
résidentielles reconstituées, qui permettent a la fois d’accéder a la réalité objective de
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I'inscription spatiale des individus, mais également a une autre réalité, celle qui fait sens pour
les personnes enquétées, peuvent ainsi étre mises en regard avec les trajectoires des
territoires (Cf. infra chapitre 4) dans lesquelles elles s’inscrivent. Cette mise en regard permet,
dans une certaine mesure, de confronter les données sur les territoires évoqués par les
patient.es, et celles accessibles via des bases de données de différentes institutions.

Qu'’il s’agisse des entretiens réalisés par les enquéteur.trices du GISCOP84 ou ceux
réalisés dans le cadre de cette recherche, il convient de souligner le caractere chronophage
de cette démarche. En effet, entre la prise de contact avec les patient.es — conditionnée par
un certain nombre de variables — et I'analyse des trajectoires reconstituées, peut s’écouler un
temps important. Les entretiens a composante biographique, qui portent sur un temps long,
celui de la vie d’un individu sont des entretiens longs, qui durent souvent plusieurs heures.
Leur reconstitution, notamment lorsqu’il est question de mettre en ceuvre une analyse de
discours, est d’autant plus longue également. En moyenne, la retranscription intégrale d’'une
heure d’entretien prend en moyenne 6 heures, en fonction de la vitesse de retranscription.
Certains entretiens réalisés dans le cadre de cette these se sont déroulés sur plus de 2h30.
Leur analyse est également plus longue, notamment du fait de la richesse des données
collectées.

Enfin, cette démarche implique un positionnement spécifique, essentiellement du fait
de la maladie. Cette derniére prend une place plus ou moins importante lors de cette
rencontre, mais dans tous les cas joue un réle certain dans les propos qui y sont recueillis. Le
diagnostic de la maladie d’abord, le fait d’avoir participé a un premier entretien avec les
enquéteur.trices du GISCOP84 ensuite ont pu engendrer une véritable prise de conscience
concernant les impacts de I'environnement au sens large sur la santé. L’analyse des
perceptions et représentations des territoires et des risques associés doit évidemment étre
mise en ceuvre en tenant compte de ce paramétre.
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Chapitre 6

Risques d’exposition cancérogene en basse vallée du Rhéne.
Ce gu’expriment des patient.es avec un diagnostic de LNH
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Si le diagnostic du cancer est associé a I'adresse de résidence du moment (Cf. infra
chapitre 1), les pathologies cancéreuses sont multifactorielles et se développent sur le temps
de la vie de l'individu. Ne prendre en compte que 'adresse de résidence au moment du
diagnostic pour appréhender les expositions environnementales (comme c’est souvent le cas)
revient a ne considérer que la derniére semaine travaillée pour appréhender les expositions
professionnelles et revient donc a nier la complexité des circonstances dans lesquelles ces
expositions ont eu lieu. Pourtant, appréhender ces expositions cancérogénes suppose de tenir
compte du fait qu’elles s’inscrivent de maniére différenciée dans le temps et dans I'espace, et
gu’elles sont aussi faconnées, c’est une des hypothéses de notre recherche, par les
perceptions et représentations en lien avec les territoires et les risques associés, elles aussi
malléables dans ces deux dimensions.

Un des objectifs de notre recherche consiste a proposer un panorama le plus complet
possible des circonstances dans lesquelles des expositions cancérogenes, associées au
développement des LNH, ont pu se produire. Pour cela, notre recherche a pu bénéficier de
I'important travail réalisé par le GISCOP84, dans le cadre de son enquéte permanente aupres
de patient.es avec un diagnostic de LNH. En effet, il a notamment été question de mobiliser
les reconstitutions des parcours professionnels et des histoires résidentielles, préalablement
effectuées par les enquéteur.trices du GISCOP84. Dans le cadre de notre recherche, la
réalisation d’un second entretien avec un panel de patient.es de I'enquéte devait permettre
d’approfondir les connaissances sur les circonstances réelles d’exposition. Qu’il s’agisse de
I'enquéte permanente du GISCOP84 ou de celle menée dans le cadre de notre recherche, le
fait de repartir de I'expérience réelle du/de la patient.e (que celle-ci concerne I'activité de
travail ou le lieu de vie de maniére générale — incluant d’autres circonstances d’expositions
que celles liées au(x) lieu(x) de résidence) est un aspect fondamental qui justifie, dans le cadre
de chapitre, de laisser une large place aux récits des patient.es rencontré.es.

Ce chapitre propose, dans une premiére partie, d’appréhender globalement les
circonstances potentielles d’exposition, que celles-ci s’inscrivent dans la spheére
professionnelle ou environnementale. Cet exercice est complexe notamment car il implique
de documenter I'ensemble des [principaux] lieux fréquentés par le/la patient.e au cours de sa
vie. Dans un premier temps, deux dimensions structurantes de ces circonstances d’exposition
seront abordées : le travail et le lieu de résidence, afin de s’intéresser ensuite a I'ensemble
des autres circonstances potentielles rarement prises en compte (expositions associées aux
pratiques de loisirs par exemple), mais pourtant bien identifiées dans le cadre des entretiens
réalisés pour cette recherche. Dans une seconde partie, parce que le risque est ici entendu au
sens d’une construction sociale, s’intéresser a la réalité des risques d’exposition suppose
également d’identifier et de questionner le sens conféré a ces lieux ou encore les rapports
gu’entretiennent les patient.es avec ces derniers. En effet, cette recherche postule que
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perceptions et représentations des risques peuvent participer a influencer voire a faconner
les pratiques spatiales des patient.es. La notion de perception fait ici référence a « ensemble
de stratégies ou régles mentales, dites aussi heuristiques, dont les gens se servent pour
concevoir les risques » (OMS, 2002, p. 36). Celle de représentation est définie comme une
« forme de connaissance, socialement élaborée et partagée, ayant une visée pratique, et
concourant a la construction d’une réalité commune [...] » (Jodelet, 1989, p. 36), également
désignée comme « savoir de sens commun » (Jodelet, 1984). Les représentations « nous
guident dans la facon de nommer et définir ensemble les différents aspects de notre réalité
de tous les jours, dans la fagon de les interpréter, de statuer sur eux, et le cas échéant, prendre
une position et la défendre » (op. cit., Jodelet, 1989). Dans le champ de I'évaluation et la
gestion des risques, 'OMS (2002) précise qu’au « début des années 90, notamment en
Amérique du Nord et en Europe, il est apparu clairement qu’en se fiant essentiellement a des
méthodes scientifiques d’évaluation et de gestion des risques, on n’obtenait pas toujours les
résultats escomptés. On a aussi constaté qu’un méme risque était interprété différemment
par différents groupes de population et que tous les risques devaient étre considérés dans un
large contexte social, culturel et économique » (op. cit., OMS, 2002, p. 35). En lien avec les
expositions cancérogénes nous questionnons donc, ici, I'existence d’un territoire percu
comme a risque.

Dans notre recherche, les circonstances réelles d’exposition cancérogene associées au
développement des LNH sont a I'articulation des trajectoires spatiales individuelles et des
trajectoires des territoires. Le chapitre 4 a permis de dresser le portrait de la basse vallée du
Rhone, périmeétre dans lequel le diagnostic de la maladie a été établi, concernant I'existence
de facteurs de risques associés a ces pathologies, a I’'heure actuelle mais aussi par le passé.
Une des difficultés soulignées a ce propos concernait la faible profondeur temporelle des
bases de données a partir desquelles il était possible d’opérer une reconstitution des
caractéristiques des territoires et de leur évolution. La reconstitution des trajectoires
résidentielles des patient.es avec un diagnostic de LNH met en évidence au moins deux
difficultés supplémentaires lorsqu’il s’agit de documenter les expositions cancérogenes
potentiellement impliquées dans le développement de ces affections. Nous proposons dans
cette premiere partie, un panorama de la multiplicité des circonstances potentielles
d’exposition cancérogene, identifiées dans le cadre de deux entretiens semi-directifs. Le
premier est réalisé par les enquéteur.trices du GISCOP84 pour procéder en priorité, a la
reconstitution du parcours professionnel, et secondairement, a la reconstitution de I’histoire
résidentielle des patient.es. Le deuxiéme entretien est réalisé dans le cadre de cette recherche
et permet d’approfondir les questionnements sur les environnements dans lesquels sont
localisés les lieux de résidence, mais aussi au sujet des pratiques, perceptions et
représentations associées au territoire et a ses risques. Les différents lieux fréquentés au cours
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d’une journée, d’une semaine, d’une année et au cours d’une vie, constituent ainsi autant de
circonstances potentielles d’exposition cancérogenes. Le caractére cumulatif sur le temps de
la vie de I'individu est lui aussi, assez évident et pourtant rarement pris en compte. A partir
des entretiens réalisés, trois principaux types de circonstances ont pu étre identifiés.

Parmi les diverses circonstances potentielles d’exposition identifiées, les expositions
professionnelles, générées par des activités de travail pathogenes (du fait des procédés et
substances utilisées) sont, en théorie, les plus « faciles » a caractériser. Toutefois, en fonction
des différentes configurations dans lesquelles se déroulent I'activité professionnelle, la
caractérisation et I'évaluation des risques d’exposition cancérogéne peuvent étre plus
complexes a mettre en ceuvre voire, parfois, impossibles. Dans cette perspective, la nécessité
de s’intéresser a I'activité réelle de travail, depuis le premier poste (y compris lorsqu’il est
guestion d’apprentissage) jusqu’au dernier poste occupé est ici réaffirmée. Les reconstitutions
des parcours professionnels effectuées par les enquéteur.trices du GISCOP84 fournissent de
nombreuses informations a propos des conditions et circonstances potentielles d’exposition
pour chacun des postes occupés au cours du parcours professionnel. Elles mettent d’ailleurs
bien en évidence la complexité qui caractérise ces parcours et soulignent ainsi la nécessité de
s'intéresser a lI'ensemble du versant professionnel. Plusieurs grandes enquétes sur les
expositions professionnelles sont conduites a I’heure actuelles. Elles présentent des limites
méthodologiques qui renforcent cette nécessité. Pour s’en convaincre, il suffit de revenir sur
I'une d’entre elles : I'enquéte « Surveillance Médicale des Expositions des salariés aux risques
professionnels » (SUMER).

=  SUMER : intéréts et limites

L'enquéte SUMER « dresse une cartographie des expositions des salariés aux principaux
risques professionnels en France » (Memmi et al., 2019, p. 53). En 2016 et 2017, « 'enquéte
SUMER a été réalisée par 1 200 médecins aupres de 34 000 salariés du secteur privé et des
trois versants de la fonction publique (hospitaliére, territoriale et de I’Etat), représentant prés
de 25 millions de salariés » (Ibid., p. 55). Sur le plan méthodologique, les auteurs précisent que
« dans I’'enquéte SUMER, [...] toutes les expositions a des contraintes physiques, a des agents
biologiques, ou des produits chimiques sont recensées sur la derniére semaine travaillée, afin
de cerner au plus pres la réalité concréte du travail des salariés enquétés » (/bid., p. 54). Cet
aspect peut constituer une limite importante au sujet des résultats qui sont tirés de cette
enquéte. En quoi cette derniére semaine travaillée est-elle représentative de 'ensemble du
parcours professionnel de la personne ? Quid des changements de poste de travail et
d’emplois sur I’'ensemble du parcours et des expositions associées ? S’agissant des expositions
aux produits chimiques, I'enquéte SUMER révele qu’en 2017, « 33,7% des salariés de
I'agriculture sont exposés a au moins un produit chimique [et que] cette proportion a
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particulierement baissé dans ce secteur depuis 1994 (- 15,2 points) » (p. 61). Les auteurs
expliquent que cette baisse peut étre liée a une « prise de conscience des conséquences de
I'utilisation des pesticides pour la santé des agriculteurs, des consommateurs, et pour
I’environnement avec la mise en ceuvre du plan Ecophyto » (p. 61). Une remarque peut ici étre
formulée concernant les éléments avancés pour expliquer cette diminution. Alors qu’a son
lancement, le plan Ecophyto devait permettre la réduction du recours a I'usage des pesticides
de 50% sur 10 ans, les évolutions constatées indiquent pourtant l'inverse. En effet, sur son
site, Générations Futures (2020) indique une augmentation de 21% des quantités de
substances actives vendues entre 2017 et 2018. L’association ajoute qu’« aprés une hausse de
plus de 12% entre 2009 et 2016, c’est maintenant une hausse tres forte de I'indicateur de suivi
du plan qui vient d’étre enregistrée avec une augmentation du [NOmbre de Dose Unité]
(NODU)®2 — indicateur de référence — de plus de 24% entre 2017 et 2018 ».

Les résultats de I'enquéte SUMER 2017 mettent en évidence que « dans I'industrie, 37,6% des
salariés sont exposés a au moins un produit chimique en 2017 » (p. 61). Il est précisé a ce
propos que c’est le secteur de la construction qui est aujourd’hui, le plus concerné avec 57,8%
des salariés exposés. Dans le « secteur des services, le pourcentage de salariés exposés passe
de 25,4% en 1994 a 28,6% en 2017 [notamment en raison du] développement important des
professions comme “agents de nettoyage”, “aides a domicile”, “aide-ménagére” [...] » (Ibid.).
Cette enquéte permet aussi de mettre en évidence que ce sont les « ouvriers qualifiés et non
qualifiés [qui] restent les plus exposés a au moins un produit chimique (respectivement 61%
et 56,4%) [et ajoute que cette proportion] est en recul depuis 2003 mais toujours supérieure
a 1994 » (Ibid.). Enfin, a partir de 'enquéte SUMER 2017, on peut estimer que « les expositions

a au moins un produit chimique cancérogéne®® restent stables entre 2010 et 2017 et

concernent plus de 1,8 millions de salariés, soit 10% du total » (p. 61).

Bécot, Frioux et Marchand (2019) rappellent trés justement que « le travail est [..] un
observatoire des effets sanitaires des activités humaines, rappelant I'assertion du toxicologue
Henri Pézerat, selon laquelle les travailleurs sont les “sentinelles” des contaminations des
écosystémes par l'industrie ». Ainsi, notamment en réponse aux limites de ces enquétes, le
travail des GISCOPs prend tout son sens et permet de pallier le manque de tracabilité des
expositions cancérogenes grace a la reconstitution de I'activité réelle de travail des patient.es
et son expertise, et ce sur I’ensemble du parcours professionnel.

92 Le NODU est un « indicateur de suivi du recours aux produits phytopharmaceutiques [...] calculé a partir des données des
ventes des distributeurs de produits phytopharmaceutiques. [Il] correspond a un nombre de traitements « moyen » appliqués
annuellement sur I'ensemble des cultures, a I’échelle nationale. [...] Rapporté a la Surface Agricole Utile (SAU), le NODU
permet de déterminer le nombre moyen de traitements par hectare » (Ministére de I'agriculture et de I'alimentation, 2020).
93 Les auteurs précisent a ce sujet que « les analyses sont réalisées a partir d’une liste existante de produits chimiques
cancérogenes depuis 2003 » (p. 61) posant ainsi la question de la prise en compte des substances nouvelles reconnues comme
telles depuis cette date.
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= Réalité des circonstances d’exposition professionnelle dans I'’enquéte GISCOP84 :
des configurations multiples

S’agissant des circonstances réelles d’exposition, il est ici possible de distinguer trois
configurations types d’exercice de l'activité de travail en fonction du lieu d’exercice : si
I'activité de travail se déroule dans I'’enceinte des locaux de I'entreprise, « en plein air », ou
est caractérisée par une mobilité importante.

Pour les 18 patient.es rencontré.es dans le cadre de notre recherche, sur le plan
professionnel, plusieurs secteurs d’activité sont représentés : agriculture (N=2), nettoyage
(N=3), soins (N=2), aérien (N=1), administratif (N=2), enseignement (N=1), coiffure (N=1),
électricité (N=1), défense (N=2), étudiant.e (N=1), restauration (N=1) et transports routiers
(N=1)%, bien que certains patient.es aient occupé des emplois dans d’autres secteurs
d’activité au cours de leurs parcours professionnels. Les 18 parcours professionnels ont été
reconstitués par les enquéteur.trices du GISCOP84 et expertisés par le collectif d’experts du
méme dispositif (Cf. infra chapitre 5). L’état de la procédure pour chacun des patient.es est
synthétisé dans le tableau ci-dessous (Tableau 29).

Tableau 29 : Situation des patient.es rencontrées au regard des démarches de déclaration en maladie professionnelle

ID patient.e Avis DMP* Décision patient Réponse DMP Suite procédure
RLN180101 Oui Oui Refus CRRMP** Contestation
refus
LN180802 Non - - -
LN180102 Non S S S
RLN170302 Oui Oui Prolongation En cours
LN170204 Oui Non - -
LN180205 Non - - -
LN170903 Oui ? ? ?
LN180213 Non - - -
LN181004 Non - - -
RLN181003 Oui Oui En cours En cours
LN170803 Non S S S
LN180703 Non - - -
LN180706 Non S S S
RLN180705 Oui Oui En cours En cours
RLN180609 Oui Oui En cours En cours
LN190803 Oui ? ? ?
LN170405 Non - - -
LN180208 Non - - -

* Déclaration en Maladie Professionnelle
** Comité Régional de Reconnaissance en Maladie Professionnelle. Il est chargé de I'appréciation du lien travail/maladie
lorsque cette derniere ne fait I'objet d’aucun tableau de reconnaissance en maladie professionnelle.

94 Le choix du secteur représentatif pour chacun des parcours a été déterminé des lors que ce secteur a été occupé le patient
plus de la moitié de son parcours professionnel.
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Sur les 18 patient.es rencontré.es, les experts ont orienté 8 patient.es vers une démarche de
déclaration en maladie professionnelle. Pour 5 d’entre eux, la procédure était toujours en
cours a I’heure de I’écriture de manuscrit. Pour deux d’entre eux, I'information sur la décision
du/de la patient.e n’était pas renseignée. Enfin, un.e des patient.es orienté.es n’a pas souhaité
entamer la procédure.

Les matériaux collectés dans le cadre de I'enquéte GISCOP permettent de distinguer
différentes configurations concernant les circonstances potentielles d’exposition
cancérogene. Nous revenons ici sur les trois principaux types.

Dans I'enceinte des locaux de I'établissement

S’agissant des produits chimiques, dont certains ont été reconnus pour leur potentiel
cancérogéne, I'Institut National Santé et Sécurité au Travail (INRS) précise la réglementation
en vigueur : « la réglementation en matiere de mesure des expositions au produits chimiques
sur le lieu de travail porte a la fois sur la surveillance de la pollution de I'air des locaux de
travail et la surveillance biologique des travailleurs exposés ». Il précise également qu’il existe
une obligation de contréle et de maintien des concentrations des polluants de I'air dans les
locaux de travail ». Une réglementation spécifique concerne les « locaux de travail ou sont
émis des polluants (gaz, poussiéres, aérosols, etc.), considérés par le Code du travail comme
des locaux a pollution spécifique [et donc] soumis a des regles spécifiques de ventilation
(article R. 4222-10 a R. 4222-17) [permettant] de réduire les concentrations de ces polluants
dans I'atmospheére [de travail] au niveau le plus bas possible, ces concentrations devant
restées inférieures aux valeurs limites d’exposition professionnelle (VLEP) réglementaires,
lorsqu’elles existent » (INRS, Maj. 2015).

Toutefois, Henry (2017) rappelle que « I’élaboration des valeurs limites d’exposition
professionnelle [...], tout en s’appuyant sur des données scientifiques, [..] conduit a opérer des
choix tres délicats en termes de santé publique. Derriere la complexité des dispositifs
d’élaboration de ces valeurs, les arbitrages rendus reviennent a établir un niveau de risque
auquel on accepte de soumettre les populations de travailleurs » (op. cit., Henry, 2017, p.
131). Romano (2015) explique que « l'utilisation de ces valeurs de référence sur la
concentration de toxiques en environnement de travail, pour évaluer I'exposition des
travailleurs a des agents dangereux, date des débuts du XX siécle, quand fut publiée en
Allemagne la premiére liste de valeurs d’exposition pour vingt substances » (p. 495). Elle
précise aussi, dans le sens des propos d’Henry, que « la validité de l'utilisation des valeurs
limites pour protéger la santé des travailleurs fait I'objet de controverses, dues a la
contradiction entre les connaissances scientifiques acquises sur les substances toxiques, avec
leurs limites et les objectifs de ces valeurs limites en tant qu’outil de contréle des expositions
dans les entreprises » (Ibid.).
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Pour illustrer cette premiere configuration de I'activité de travail, il est possible de mobiliser
le parcours professionnel reconstitué du/de la patient.e LN180102. En effet, cette personne a
par exemple été, pendant prés de 10 ans (de 1991 a 2001), employé.e de restauration
polyvalent.e, au sein d’une usine qui produit des revétements en fibres de verre. La
reconstitution de I'activité réelle de travail pour ce poste, faite par les enquéteur.trices du
GISCOP84 met en évidence que lors de sa deuxiéme année au sein de cette entreprise, le/la
patient.e « assure la livraison des repas de la cafétéria située a l'intérieur de l'usine. [...] Le
local de la cafétéria est au centre de l'usine, dans un espace fermé et sans fenétre. Pour y
accéder, le/la patient.e traverse a pied les espaces de fabrication ou la laine de verre passe
sur les tapis, I'air est plein de poussiéere, « I'odeur est atroce ». Le local donne directement sur
les espaces de travail, les ouvriers entrent et sortent pendant que le/la patient.e fait le
ravitaillement du distributeur ». L'activité professionnelle, dans sa seule dénomination
« employé.e de restauration polyvalent.e », ne refléte en rien la réalité du travail exercé par
le/la patient.e et ne permet pas de présumer d’une exposition potentielle aux substances et
poussieres pouvant étre présentes dans I'atmosphére de travail : c’est alors que le récit fait
de I'activité réelle de travail prend tout son sens. De plus, si ce/cette patient.e n’a pas été
orienté.e vers une démarche de déclaration en maladie professionnelle, car «la
réglementation concernant les maladies professionnelles en vigueur a I’heure actuelle est tres
restrictive [et ne permet pas a la situation du/de la patient.e] d’entrer dans ce cadre »
(Courrier retour envoyé par le GISCOP84, 2018), les experts ont tout de méme pu caractériser
des expositions professionnelles, comme indiqué dans le courrier de retour post-expertise :
« des expositions de durée et d’intensité variables a plusieurs agents toxiques dans le cadre
de vos activités professionnelles ont été retrouvées : aux produits de nettoyage [...]. [Vous]
avez pu étre exposé.e de maniere ponctuelle a I'amiante, au formol et a la silice ». L'amiante
et la silice ont, tous deux, été classés comme « cancérogéne certain pour ’homme » par le
CIRC en 2012. Dans cette configuration, et a condition de prendre en compte la mobilité de
cette personne au sein de I'établissement, I’évaluation des expositions peut reposer sur un
dispositif de mesure de concentration des particules dans I’air. Comme mentionné par I'INRS,
a priori, la surveillance des expositions doit étre mise en ceuvre, puisqu’il s’agit a priori de
« locaux de travail ou sont émis des polluants ».

Certaines activités professionnelles, par essence, ne peuvent étre effectuées dans un
espace clos, rendant ainsi plus complexe la mise en place de ce type de dispositif de
surveillance. C'est par exemple le cas des activités agricoles de maniére générale. Aussi, ce
type de configuration pose clairement la question des débordements industriels (Letté, 2011)
(Cf. infra chapitre 1).

En I'absence d’enceinte : activité professionnelle de plein air, 'exemple de I'agriculture et
les expositions aux pesticides.

Dans son Expertise collective « Pesticides et Santé » de 2013, I'lnserm consacre un
chapitre aux « Méthodes et outils de mesure de I'exposition dans les études
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épidémiologiques ». Les auteurs expliquent ainsi que « I'objectif des études d’exposition [de
maniére générale] est de caractériser avec le plus de précision possible les groupes de
population (exposées versus non exposées), les produits, substances voire molécules en
cause, de quantifier si possible cette exposition par une estimation de I'intensité, de la durée
et fréquence d’exposition et de reconstituer I'histoire d’exposition » (p. 54). Il précise
également que « si les difficultés liées a la mesure de I'exposition sont communes a I'étude de
toutes les nuisances environnementales et professionnelles, un certain nombre de
particularités inhérentes a la nature et aux usages des pesticides amplifient ces difficultés »
(/bid.). En voici un apercu : « ’hétérogénéité des activités et des pratiques agricoles, liées a la
diversité des cultures et des élevages présents sur nos territoires et leur évolution au cours
des derniéres décennies ; les variations au cours du temps des produits disponibles sur le
marché et leur préconisation ; la multiplicité des matieres actives, [...] des associations de
matieres actives, d’adjuvants, d'impuretés de fabrication, dans les produits commercialisés ;
I'usage concomitant de plusieurs produits dans une méme saison de traitement, et d’un
nombre encore plus grand au cours d’une vie professionnelle ; la diversité des pratiques
individuelles entre exploitation [...] ; la méconnaissance des substances manipulées pour une
partie des utilisateurs, en particulier les salariés qui ne sont pas en charge des commandes de
produits et de la planification des traitements » (/bid.).

La « reconstitution de I’historique d’utilisation des produits pour un individu donné revét une
grande complexité » (Ibid., p. 55) puisque « comme dans beaucoup d’autres pays, il n’est pas
gardé en France de mémoire “organisée” de I'utilisation des produits pesticides au cours du
temps » (lbid.). Ainsi, I’évaluation rétrospective des expositions professionnelles s’en trouve
largement complexifiée. Le parcours du/de la patient.e LN170204 illustre cette activité
professionnelle, effectuée dans une configuration de plein air. Au cours de sa vie
professionnelle, le/la patiente travaille au total sur deux exploitations agricoles, la premiére
pendant environ 11 ans, et la seconde pendant prés de 40 ans. Si le/la patiente « n’a jamais
procédé aux étapes de traitement », il/elle tout de méme pu étre exposé.e a certains
pesticides, notamment lorsque les traitements étaient effectués par son/sa conjoint.e. Ainsi,
les experts du GISCOP84 ont considéré que le/la patiente « a subi des expositions a des
produits cancérogéenes qui pourraient justifier d’engager des démarches de déclaration en
maladie professionnelle » (Courrier retour envoyé par le GISCOP84, 2018). En effet, le résumé
d’expertise conclut qu’a « I'occasion de son activité de travail, elle a été exposée pendant 26
ans aux pesticides. A ce titre, [elle] peut prétendre a ce que sa maladie soit reconnue en
maladie professionnelle au titre du tableau de maladie professionnelle n°59 du régime
agricole ».

Enfin, une derniére configuration peut aussi étre distinguée : il s’agit des activités

professionnelles caractérisées par une mobilité importante, rendant ainsi également plus
complexe I'évaluation des expositions professionnelles.
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Le cas particulier des activités professionnelles caractérisées par une mobilité importante :
des expositions en lien avec la sphére professionnelle mais indépendante de I'activité

S’il apparait plut6t évident que I'évaluation des expositions est facilitée dés lors qu’elle
est mise en ceuvre dans un espace clos, hermétique, entre les murs des locaux d’une
entreprise, les risques générés en cas de fuite, sont pour leur part, largement laissés de coté.
Cette distinction a ici toute son importance, comme mentionné en introduction, en ce sens
gue certaines activités professionnelles, au premier rang desquels certaines activités
agricoles, ne peuvent s’inscrire dans ce type de configuration. S’intéresser aux circonstances
d’exposition cancérogéne dans leur ensemble, suppose alors de distinguer les expositions
cancérogenes résultant de I'activité de travail en tant que telle, des expositions cancérogéenes
associées au lieu de travail, indépendamment de I'activité de travail.

Au-dela de I'activité de travail elle-méme, ces reconstitutions du parcours professionnel
permettent également de disposer d’informations sur le lieu de travail (indépendamment de
I'activité en tant que telle). Ce lieu n’est sinon rarement, jamais questionné : I'attention est
portée exclusivement sur l'activité de travail en tant que telle. Questionner les
caractéristiques du lieu de travail, dans sa dimension environnementale (et non plus
professionnelle) peut également révéler des circonstances d’exposition cancérogénes
particuliéres. Parmi les patient.es rencontré.es dans le cadre de cette recherche doctorale,
certain.es ont exercé une activité professionnelle pour laquelle cette évaluation est complexe.
C’est par exemple le cas d’un.e des patient.es qui a exercé le métier de gendarme de 1995 a
2011. Au cours de son activité, il/elle réalise ainsi de nombreuses patrouilles en voiture
(d’abord en région parisienne, puis dans le département du Vaucluse®® ensuite). Le périmétre
de patrouille peut étre important, et concerne ici par exemple, plusieurs dizaines de
kilométres autour du lieu d’affectation. Dans ce cas de figure, les expositions professionnelles
sont également des expositions environnementales, du fait des déplacements fréquents
occasionnés par les patrouilles. Ces éléments doivent ainsi étre considérés, en plus de ceux
propres au lieu d’affectation. Au vu de I'ensemble de son parcours professionnel, en
conclusion, les experts du GISCOP84 souligne la nécessité de prendre compte la situation de
poly-exposition. Au cours d’un entretien réalisé dans le cadre de cette recherche avec un.e
autre gendarme, dont le lieu d’affectation était pour sa part situé dans le département de la
Drome, cette question de la mobilité importante liée a I'activité professionnelle a été abordée.
Ce/cette deuxiéme patient.e racontait ainsi :

« Jai fait 15 ans dans le sud Dréme, et 15 ans dans le Nord Ardéche... 15-15.
Mais c’est la Vallée du Rhéne hein, de toutes fagons, on était dans le méme
probléme. En sachant quand méme qu’il y a une centrale a Cruas, une
centrale a Saint-Paul, une centrale a Saint-Alban, moi j’étais la-bas tout le
temps, dans la Vallée du Rhéne, il y a ¢a aussi qui rentre en compte dans la
Vallée du Rhéne. [...] On était toujours dans les campagnes. [...] De toutes

95 Les noms des communes dans lesquelles le patient a été affecté ont été remplacés par le nom du département dans lesquels
s’inscrivent ces communes, de maniére a garantir 'anonymat du/de la patient.e.
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facons les gendarmeries, elles sont implantées au milieu des campagnes,
donc méme quand on n’est pas dehors, on respire plein de pesticides de
partout... » (entretien, septembre 2019).

De la méme maniére, pour un.e autre patient.e, le compte-rendu d’expertise réalisé par le
GISCOP84 explique que les experts « ont identifié une exposition aux pesticides notamment
du fait de la proximité des champs de cultures autour des casernes dans lesquelles vous avez
travaillé. En ce sens, votre exposition s’apparente a une exposition professionnelle
“environnementale”».

Le lieu de résidence est, nous I’avons vu, un lieu potentiellement structurant dans la vie
des individus (d’abord au vu du temps quotidien potentiellement passé, mais aussi du fait d’un
attachement particulier). L'environnement d’un lieu d’habitation est, bien souvent, un critére
qui participe au(x) choi(x) de localisation. Thomas et Pattaroni (2012) expliquent que « pour
comprendre le choix résidentiel dans toute son épaisseur et dépasser cette alternative entre
une vision rationnelle ou sociale, il est nécessaire de prendre en considération dans un méme
cadre analytique, une pluralité de critéres comme par exemple, le statut social du logement,
les expériences passées des personnes, I'appréciation sensible des qualités morphologiques
du logement et de son environnement, I'ancrage social des familles, I'accessibilité » (p. 113).
lls précisent que « ces différents critéres, dont la liste n’est ici pas exhaustive, renvoient a
autant de maniéres de se rapporter a I'’environnement construit et d’éprouver ses qualités »
(Ibid.). Pour cela, ils distinguent « trois principales logiques d’engagement qui sont un
engagement sensible lié a I'expérience corporelle de I'environnement construit, un
engagement social régulé par les conventions sociales et, enfin, un engagement fonctionnel
guidé par un rapport rationnel et normé a I’environnement construit » (/bid.).

Dans le cadre de notre recherche, grace a la reconstitution des histoires résidentielles
du GISCOP84 et des entretiens complémentaires réalisés dans le cadre de notre recherche, il
a été possible de distinguer les trajectoires résidentielles des patient.es en fonction du
périmétre géographique dans lequel ces derniéres s’inscrivent. En effet, avoir toujours habité
dans une commune ou un ensemble de communes dans un département, avoir habité dans
d’autres départements de la basse vallée du Rhéne ou avoir habité ailleurs en France ou a
I’étranger peut influencer de maniére différentielle a la fois les circonstances réelles
potentielles d’exposition associées au(x) lieu(x) de résidence mais aussi les perceptions et
représentations associées au risque cancérogéne (sur lesquelles nous reviendrons dans la
deuxiéme partie de ce chapitre).
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En moyenne, les patient.es ont résidé a 7 adresses de résidence différentes au cours de
leur vie, gqu’il s’agisse des hommes ou des femmes, le minimum étant une seule adresse de
résidence et le maximum 18. D’une maniere générale, les femmes semblent s’inscrire
davantage dans des périmétres géographiques aux niveaux international ou de la
France métropolitaine en comparaison des hommes. En effet, les trajectoires résidentielles
des hommes s’inscrivent davantage dans un périmétre géographique au niveau de la basse
vallée du Rhéne ou d’un département unique (Figure 68).
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Figure 68 : Trajectoires résidentielles des patient.es selon le périmetre géographique dans lesquels elles s’inscrivent

Si I'on s’intéresse désormais aux trajectoires résidentielles a partir du nombre d’adresses de
résidence, il est possible de constater que les patient.es ayant indiqué entre 1 et 4 adresses
de résidence au cours de leur vie (N = 17), témoignant ainsi d’'un ancrage territorial plus
important, sont aussi ceux/celles qui sont les plus agé.es. En effet, la moyenne d’dge s’éléeve a
68 ans, contre 64 ans chez les patient.es ayant renseigné entre 5 et 9 adresses de résidence,
et 60 ans chez ceux/celles dont la trajectoire résidentielle enregistre plus de 10 adresses
successives de résidence différentes. Cette tendance a la mobilité chez les sujets plus jeunes
pourrait notamment s’expliquer du fait de parcours professionnels, plus fragmentés,
s’inscrivant dans un périmetre géographique plus important.

Les trajectoires composées de 1 a 4 adresses s’inscrivent majoritairement dans le périmétre
géographique d’une commune (N = 4) ou d’un département (N = 11). A l'inverse, les
trajectoires composées de plus de 10 adresses s’inscrivent davantage dans le périmetre
géographique de France métropolitaine ou a l'international et dans les Outre-Mer. Le nombre
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moyen d’années passées dans une commune varie considérablement selon les trajectoires :
de 2 mois a 81 ans.

= Des trajectoires résidentielles plus ou moins fragmentées, qui s’inscrivent dans un
périmétre géographique variables

Au total, sur les 18 patient.es rencontré.es, ce sont plus de 150 adresses de résidence
différentes qui ont pu étre identifiées, s’inscrivant dans des périmétres géographiques
variables (du niveau communal au niveau international). La documentation des différents
environnements dans lesquels elles s’inscrivent ou se sont inscrites par le passé, et ce de
maniére exhaustive est rendue plus ou moins complexe en fonction de ces deux
caractéristiques (périmetre géographique et fragmentation de la trajectoire résidentielle)
essentiellement. Aussi, cette documentation dépend de I'existence et de la disponibilité des
données sur les caractéristiques des environnements au moment ou les patient.es y ont
habité. Nous revenons sur les différents périmetres d’inscription des trajectoires
résidentielles, avant de présenter une synthése des caractéristiques (notamment en lien avec
des facteurs de risques impliqués dans le développement des LNH) des environnements dans
lesquels les patient.es ont habité.

Une ou plusieurs commune(s) d’'un département

Sur les 17 patient.es pour lesquel.les, la trajectoire résidentielle compléete a pu étre
reconstituée, celle de quatre d’entre eux/elles s’inscrit dans une ou plusieurs commune(s)
située(s) dans un périmétre relativement restreint (Figure 69).
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La trajectoire résidentielle représentée dans la Figure 71 s’inscrit principalement dans deux
secteurs géographiques : les départements du Nord et du Pas-de-Calais d’'une part, du Gard
et du Vaucluse d’autre part. La durée de résidence dans ces deux secteurs est équivalente,
respectivement de 30 ans et de 33 ans. Deux adresses de résidence isolées sont également
mentionnées, a Fronsac en Gironde et a Cormeilles-en-Vexin dans le Val-d’Oise mais elles
semblent davantage étre des « lieux de passage » en comparaison des autres adresses
constitutives de la trajectoire résidentielle.
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Dans ce dernier exemple, le/la patient.e est né.e en France, mais part trés tot avec ses parents
vivre en Algérie. ll/elle y restera 3 ans, avant de déménager au Sénégal pendant 4 ans, puis a
Brazzaville, au Congo, pour 2 ans. Son retour en France est précipité par les évéenements en
lien avec I'indépendance du pays. ll/elle revient habiter en France, d’abord en lle-de-France,
en Cote-d’Or, en Gironde, pendant respectivement 2 ans, 3 ans et 3 ans, puis a Marseille pour
faire ses études avant de s’installer a Carpentras, ou elle habite depuis 36 ans. Etant donné
gue les LNH sont des pathologies qui se déclenchent essentiellement a partir de 60 ans, la
majorité des patient.es inclus.es dans I'enquéte, et certain.es également rencontré.es dans le
cadre de cette recherche, sont globalement tous.tes issu.es de la méme génération. Plusieurs
d’entre eux/elles ont également vécu ce type de trajectoire impliquant un ou plusieurs lieux
de résidence a I'étranger, dans les anciennes colonies francaises. Ici, la reconstitution des
expositions environnementales implique de pouvoir disposer d’informations supplémentaires
sur ces lieux de résidence et leur environnement, ce qui est plus difficile a obtenir pour les
adresses localisées a I'étranger.

Enfin, et c’est la encore un élément qui participe a complexifier I'analyse des
circonstances réelles d’exposition, pour sept patient.es, des situations de double résidence
ont également été identifiées. Imbert et al., dans leur article « Vivre dans deux logements :
surtout avant et aprés la vie active » (2014), font le constat qu’« occuper un autre logement
en plus de sa résidence principale ou encore partager son temps entre deux logements sont
des pratiques de plus en plus fréquentes avec la mobilité étudiante ou professionnelle,
I'augmentation du nombre de ruptures conjugales et I'arrivée a la retraite des générations du
baby-boom » (p. 1). lls précisent également que « Selon I'enquéte Famille et logements de
2011, 11 % des adultes vivant en France habitent deux logements ou plus. Le phénomene
s’observe surtout chez les jeunes adultes mais il décroit fortement de 18 a 30 ans, passant de
26 % a 10 %. Il progresse a nouveau a la fin de la vie professionnelle, passé la cinquantaine,
pour culminer autour de 13 % vers 67 ans puis diminuer aprés » (/bid.). Enfin, ils concluent que
« si plus d’'un adulte sur dix déclare habiter régulierement deux résidences au moment de
I'enquéte, un nombre important d’individus, variable selon I'origine et la catégorie sociale, a
vécu ou vivra au cours de sa vie une partie de son temps dans un autre logement que sa
résidence principale. La double résidence doit donc étre envisagée en fonction des grandes
évolutions sociétales, comme celle de la mobilité des Francais pour leurs études ou leur
carriere, l'allongement du temps de la retraite et les transformations des modes de
cohabitation dans le couple et avec la famille » (/bid., p. 4).

Chez les patient.es pour lesquel.les la trajectoire résidentielle a pu étre reconstituée, plusieurs
cas de figure peuvent étre distingués selon les motifs conduisant a habiter deux lieux
différents. Pour 4 patient.es sur 7, la double résidence est associée au travail ou celui de leurs
parents. Le/la patient.e LN170603 habite ainsi 9 a 10 mois par an en France et 2 a 3 mois par
an au Maroc. En effet, pendant 30 ans, il/elle travaille dans une exploitation agricole en
France. ll/elle suit ses parents pendant 15 ans, qui « font les saisons » et passe respectivement
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6 mois en Lozére et 6 mois en Savoie, jusqu’au moment ou il/elle commence ses études. La
double résidence est également une situation assez courante dans d’autres métiers : c’est
notamment le cas pour les gendarmes. Le/la patient.e partage son temps entre la brigade, qui
est aussi souvent son lieu de résidence (et le terrain) et son deuxiéme lieu de résidence ou
habite sa famille. Enfin, les parents de/de la second.e patient.e sont éleveurs de moutons
transhumants. De fait, de novembre a mi-juin, ils habitent dans les Bouches-du-Rhéne a
différentes adresses, et de mi-juin a fin octobre, habitent en Savoie et Haute-Savoie, et ce,
pendant 28 ans (Figure 73).
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Enfin, dans les 2 autres cas de figure cette double résidence est associée aux loisirs (maison
secondaire). Enfin, un cas de double résidence est également identifié comme étant en lien
avec la situation d’aidant. En effet, le/la patient.e partage son temps hebdomadaire entre son
domicile dans les Bouches-du-Rhéne et celui de ses parents dans le Vaucluse. Ces situations
de double résidence compliquent I'analyse des risques cancérogénes potentiels, notamment
du fait d’'une trajectoire résidentielle davantage morcelée, qui oblige a multiplier les
observations en fonction du nombre d’adresses de résidence.

= Quelles caractéristiques des environnements dans lesquels sont inscrits ces lieux

Comme il n’a pas été possible de proposer une analyse des environnements associés
aux 150 adresses de résidence des patient.es rencontré.es, nous avons décidé de nous
concentrer sur les caractéristiques des environnements dans lesquels se sont inscrits les lieux
de résidence ou les patients ont habité le plus longtemps. Pour 12 patient.es sur 17, il s’agit
de la commune dans laquelle ils vivaient au moment de notre rencontre.

Sur les 18 patient.es rencontré.es, 14 indiquent avoir résidé a proximité de vignes
cultivées et traitées. En effet, ils/elles ont soit été témoins des pratiques de traitement ou ont
été dérangé.es par les odeurs dégagées lors de I'épandage de produits phytosanitaires.
Ce/cette patient.e raconte :

« Avant, je me rappelle méme, vous avez un champ de vignes-méres ici, ils les
sulfataient avec les hélicoptéres. Dans le temps ¢a se faisait... ils faisaient deux ou
trois traitements pour les maladies » (Octobre 2019).

Onze patient.es déclarent avoir habité a proximité de cultures fruitiéres (notamment des
cultures de cerises, de pommes, de péches, etc.) mais peu indiquent avoir habité a proximité
de cultures maraicheres (seulement 6 patient.es le mentionnent). Certains environnements
des lieux de résidence accueillent également d’autres types de cultures (blé, colza, etc.).

Pour ce qui concerne les activités nucléaires, en lien avec les informations collectées dans le
cadre des entretiens, 6 patient.es ont habité ou habitent encore aujourd’hui dans un
périmétre de 20 km autour d’une centrale nucléaire. Les deux principales installations
concernées sont celles de Tricastin (située sur la commune de Pierrelatte) et celle de Marcoule
(située sur la commune de Chusclan).

Enfin, 8 patient.es sur 18 indiquent avoir habité a proximité d’autres sites industriels. Parmi
les sites mentionnés figurent I'établissement Lafarge a Carpentras (Vaucluse), Chimirec Malo
a Orange (Vaucluse), Gerflor a Saint-Paul-Trois-Chateaux (Vaucluse) ou encore par exemple la
Société Européenne de Produits Réfractaires (SEPR) située au Pontet. Ces indications peuvent
alors étre mises en regard avec les informations disponibles dans les bases de données
mobilisées pour caractériser la géographie des facteurs de risques associés au développement

288



des LNH (Cf. infra chapitre 4). Les établissements mentionnés ci-dessus sont tous recensés
dans la base de données sur les ICPE.

Appréhender I'ensemble des circonstances d’exposition cancérogéne associées au lieu
de résidence, et ce, sur I’'ensemble de la trajectoire résidentielle est complexe, notamment du
fait du plus ou moins grand nombre d’adresses de résidence différentes au cours de cette
derniere, mais aussi car il faut pouvoir disposer des informations en question, pour la période
de résidence du/de la patient.e. S’intéresser aux lieux de résidence auxquels les patient.es ont
le plus longuement habité peut ici constituer une premiére possibilité d’analyse, méme s’il est
possible que des expositions bien plus dangereuses se soient produites sur d’autres lieux de
résidence. Le tableau ci-dessous synthétise les informations pour les lieux de résidence des
patient.es rencontré.es pour lesquels la durée de résidence était la plus importante
(Tableau 30).
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Tableau 30 : Caractéristiques des environnements des lieux de résidence des patient.es rencontré.es (lieu le plus longuement habité au cours de la trajectoire résidentielle)

Commune de résidence pour laquelle la durée de résidence est la plus importante sur I'ensemble de la trajectoire résidentielle

Temps Caractéristiques (en rouge les caractéristiques
passé (en % potentiellement associées a des facteurs de
Patient.es Age R e de la Période(s) | risques impliqués dans le développement des
(Années) totalité de | associée (s) | LNH)
la Données collectées dans le cadre des deux
trajectoire) entretiens (GISCOP84 + these)
Orange 30 % 1957 - 1975 Un‘e premiére maison s:it'uée, gn centre-ville,
puis une seconde en périphérie.
LN180101 62 Vaucluse Maison en périphérie du centre-ville
Monteux* 30 % 2000 - 2018 | Cultures (blé, tournesol, colza) non traitées
Vignes-meéres traitées
1987 - 2002
LN180802 62 Vaucluse Uchaux* 30 % 2008 - 2010 | Dans les bois.
2018 - 2019
1955 - 1957 Une premiére adresse de résidence d‘ans le
LN180102 69 Vaucluse Camaret* 57 % 1976 - 1982 | “N're de I.a commuine, une §econde a
1987 - 2019 prOX|m|te“|mmed|ajt('e de' I‘usme Buttoni, puis
une derniere en périphérie.
LN170302 62 Vaucluse Carpentras* 58 % 1984 - 2019 | Lotissement
Cultures (vignes, asperges, melons, céréales,
légumes) sur I’exploitation (aussi lieu de
LN170204 72 Vaucluse Goult* 73 % 1967 - 2019 | résidence). »
Culture de cerises et tomates traitées
(parcelles a proximité du lieu de résidence)
Sous le passage des avions de ligne
LN180205 72 Bouches-du-Rhone Mouries* 76 % 132? : ;gig Au milieu des prés
LN170903 61 Dréme Bourg-de-Péage 32% 1959 - 1978 | Maison de ville avec jardin familial
LN180213 86 Angleterre Langley 37% 1963 - 1995 | Résidentiel
LN181004 66 Bouches-du-Rhone Mouries* 37 % 1994 - 2019 | Au cceur du village
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1963 - 1982

* o, i
LN181003 56 Vaucluse Orange 42 % 2014 - 2019 En ville
: - Vi
LN170803 25 Vaucluse Althens-les-Paluds* 92 % 1995 - 2016 | Cultures de cerfeales, d('e t’ourneso , vignes,
2017 - 2019 | vergers (pommiers) traitées
I is, blé, colza, li

LN180703 o7 Orne Alencon 28% | 1988-2007 | SAMPagne, cultures (mais, blé, colza, lin) et

élevage de porcs et de bovins

Vi
LN180706 46 Vaucluse Vacqueyras* 45 % 1998 - 2019 lghes

Ferronnier mitoyen de la maison

Avignon*

LN180609 65 Vaucluse Travaillan* 63 % 1978 - 2019 | Vignes-méres, sulfatage par hélicoptére
LN190803 71 Bouches-du-Rhéne Sénas* 39% 1991 - 2019 | AU Milieu d’un verger de pommier,

traitements

Maison prés de la gare SNCF, entourée de
LN170405 63 Nord Aubigny-au-bac 19% 1962 - 1974 | champs.

Fermes aux alentours

Vignes

Villeneuve-les- Usine de production de graines

LN180208 81 Gard 59 % 1971-2019 | (fonctionnement jusqu’aux années 2000)

Pratiques de jardinage du/de la conjoint.e :
utilisation de Roundup dans le jardin
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Pour rappel, il n"a pas été possible de reconstituer la trajectoire d’un.e patient.e sur les 18.
Notre analyse portera donc sur les 17 patient.es pour lesquel.les nous disposons des
trajectoires résidentielles complétes.

Pour la majorité des patient.es (15 sur 17), la commune dans laquelle ils ont le plus
longuement habité est située dans la basse vallée du Rhéne. Pour certain.es patient.es, la
résidence dans les communes identifiées représente une période importante sur 'ensemble
de la trajectoire résidentielle. C’est ainsi que plus de 92% de la trajectoire résidentielle du/de
la patient.e LN170803 est rattachée a la commune d’Althen-des-Paluds.

Les communes dans lesquelles les patient.es ont le plus habité, sont aussi celles dans lesquels
ils/elles habitent encore aujourd’hui (c’est le cas pour 13 des 17 patient.es). Toutefois, et c’est
la une des difficultés de I'exercice, les périodes associées a ce lieu de résidence peuvent
parfois s’inscrire dans des temporalités importantes. Par exemple, reconstituer les
caractéristiques de I'environnement du lieu de résidence du/de la patient.e LN180102
(Camaret-sur-Aigues) pour une période débutant en 1955 peut se heurter a une absence de
données. Aussi, pour certain.es, la résidence dans une méme commune a pu se faire lors de
deux (ou plus) périodes de temps différentes, entre lesquelles des évolutions importantes ont
pu avoir lieu concernant les caractéristiques des environnements.

Enfin, parmi les caractéristiques des environnements des lieux de résidence, certains éléments
mentionnés par les patient.es sont des facteurs de risques aujourd’hui, sinon reconnus,
fortement suspectés pour leur implication dans le développement des LNH mentionnés en
rouge dans le Tableau 30. Sur les 17 lieux de résidence analysés ici, 7 étaient localisés a
proximité de parcelles accueillant des vignes. La culture de la vigne occupe, pour certaines
communes (Travaillan par exemple), une part de la SAU communale totale importante (plus
de 2/3), (Cf. infra Chapitre 4).

Au-dela de [l'activité de travail et du lieu de résidence, d’autres circonstances
potentielles d’exposition cancérogéne associées au développement des LNH ont également
pu étre mises en évidence dans le cadre des entretiens avec les patient.es.

Trois autres types de circonstances seront abordés ici, selon qu’ils soient générés par les
déplacements domicile-travail, les pratiques de loisirs et assimilées (qui s’inscrivent dans le
quotidien et qui implique un retour au domicile pour la nuit) ou encore les vacances (plus
occasionnelles, et qui impliquent de passer la nuit sur le lieu de vacances). Ces circonstances
sont intéressantes a analyser, car elles viennent compléter la vision globale des circonstances
réelles d’exposition cancérogenes en lien avec le développement des LNH, mais aussi car elles
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permettent de disposer d’informations sur les caractéristiques des territoires dans lesquels
ces pratiques s’inscrivent.

Déplacements domicile-travail : expositions cancérogénes et mobilité locale

Les déplacements domicile-travail en particulier ont été identifiés comme pouvant
potentiellement constituer un type de circonstances d’exposition cancérogéne. Chez les
patient.es rencontré.es et ayant mentionné ce type de circonstances, il est possible de
constater que ces pratiques s’inscrivent dans un périmetre relativement restreint, pour lequel
il est possible de considérer ici le terme de mobilité locale. Elle est définie par Orfeuil (2000)
comme « I'ensemble des déplacements dont les origines et les destinations sont a moins de
80 km (a vol d’oiseau) du domicile [équivalent] a une distance effective de 100 km, qui fonde
la frontiere conventionnelle entre mobilité locale et a longue distance » (p. 53). Il précise dans
son article que les « territoires fréquentés [sont] plus divers et plus éloignés » (Ibid., p. 56).
Nombreuses sont les études qui ont mis en regard ces pratiques avec le marché du travail, le
marché du logement ou encore les colits générés par cette pratique. Cette derniere est ici
analysée en tant qu’elle implique une inscription spatiale et temporelle d’un individu dans
I’espace spécifique, potentiellement exposante a des cancérogénes. Le caractere exposant de
cette pratique peut varier selon les contextes dans lesquelles elle a eu lieu. Le récit d’'un.e des
patient.es rencontré.es dans le cadre de cette recherche permet d’illustrer cette potentialité.
[l/elle est professeur.e des écoles dans le département du Vaucluse et habite a 10 km de son
lieu de travail. Pour s’y rendre, il/elle traverse quotidiennement les champs d’oliviers et de
vignes situés sur son trajet :

« Ca fait que 3 ans que je travaille [la-bas] et moi le matin je me
réjouis de passer au milieu des oliviers, des vignes. [...] Je mets 25 minutes,
20-25 minutes, je passe par les petits villages [...] » (Septembre 2019).

Ici, le trajet est plutdt court et a priori sans arrét. |l peut constituer une circonstance
potentielle d’exposition dans le cas ou le/la patient.e effectuerait ce déplacement au moment
spécifique des traitements phytosanitaires, si ces champs sont effectivement traités.
Considérant le tissu productif de la basse vallée du Rhone du maniére générale et du
département du Vaucluse en particulier, il est possible de penser que les déplacements
domicile-travail constituent des circonstances d’exposition a des cancérogenes probables. Si
I’exposition, dans le cadre de cette pratique peut s’avérer diffuse, les autres expositions
pouvant intervenir au cours de la journée (a I'occasion d’autres pratiques, en lien avec le lieu
de résidence) ne doivent pas étre oubliées. Autrement dit, au cours d’une période données, il
serait plus adapté de parler de cumul d’expositions, du fait de la multiplicité des circonstances
et pratiques des individus pouvant étre exposante.
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Les pratiques de loisirs et associées

Certaines pratiques de loisirs, en extérieur surtout, constituent un espace-temps au cours
duquel des expositions cancérogenes peuvent effectivement étre identifiées. Plusieurs
patient.es ont évoqué la pratique de la marche a pied ou de la randonnée, soit a proximité de
leur domicile, soit lors de vacances. Ainsi, ce/cette patient.e raconte :

« On va marcher une heure et demie mais sans s’arréter [...]. Bon on va
marcher I'aprés-midi, donc on marche dans les..., on passe pas loin, il y a des
vignes, donc voila... Et quand on est sorties d’ici, jusqu’a ou... Presque la-
derriére, il y a le cimetiere, il y a une petite passerelle, on passe, mais une
odeur... J'ai pas réussi a reconnaitre cette odeur, je ne sais pas d’ol elle
venait cette odeur mais vraiment je n’ai pas reconnu, désagréable, qui sent
au nez... Alors de ou elle venait cette odeur et bah on ne sait pas... Et c’est
souvent que je trouve qu’il y a des odeurs qui ne sentent pas bons... »
(Novembre 2019).

Un.e autre patient.e raconte des pratiques de marche s’inscrivant dans un périmétre plus
vaste, qui se déroule aussi dans un temps plus long. En évoquant cette pratique, il/elle précise
également certaines caractéristiques des environnements dans lesquels cette pratique
s’inscrit :

« J’ai marché dans les vignes. Et j’ai pas fait attention qu’on était en train
de... le tracteur il était en train de ... [...] Alors sinon, je vais souvent dans le
Ventoux, dans les Combes... Aprés je vais souvent vers Montbrun-les-Bains,
apres je vais a Venasque... A Venasque, j’ai fait pas mal de marches, dans le
raidillon [...] et je vais aussi pas mal a Mormoiron, voila donc en fait c’est ce
secteur-la, oui parce que vu que je suis toute seule... [...]. Je fais beaucoup de
marches le long du littoral, le sentier des douaniers. Voila, ¢a je le fais en
long, en large et en travers... Donc ¢a et puis moi j’ai quand méme fait des
marches dans le Larzac, vers Lagarde-Adhémar. Et puis aprés on est allés a
Privas... au nord de Privas : le Chillas, les (Eilleres... Voila, tout ¢a je I'ai fait.
Parce que je suis avec une amie et on fait des marches sur 4 ou 5 jours, donc
tous les soirs on dort dans un gite et on a notre sac a dos pour la journée et
pour le séjour » (Juillet 2019).

Deux autres types de loisirs sont revenus a plusieurs reprises au cours des entretiens,

impliquant, comme la marche ou la randonnée, une inscription spatiale et temporelle
particuliére.

294



L’exemple de la chasse et de la péche : pratiques et connaissances spécifiques des territoires

« On allait souvent a la péche avec mon pére, dans des riviéeres que
maintenant c’est méme plus la peine... [...]. 'Eygues, I’Ouvéze. Enfin, moi
c’est pas plus tard que la semaine derniére, on était dans la Sorgue, au niveau
de Althens, et bah la Sorgue elle est grisdtre quoi, elle est polluée. Quand elle
sort a Fontaine-de-Vaucluse, elle est claire, et arrivée sur Monteux, Althens,
elle est grisdtre. [...] C’est les pollutions. Pollutions paysannes, des industriels
qui sont sur le parcours, ou des stations d’épuration qui marchent mal... »
(Juillet 2019).

Le récit fait ici par un.e patient.e résidant dans le département du Vaucluse illustre comment
la pratique de la péche peut constituer a la fois une circonstance potentielle d’exposition, mais
également une source de connaissances (qu’il faut toutefois mettre en regard avec les
données officielles des institutions) sur les territoires et leur évolution. En effet, cette
pratique implique une inscription spatiale et temporelle spécifique, qui a retenu notre
attention.

Les activités relatives a la chasse et a la péche peuvent impliquer une pratique des territoires
plus importante. De plus cette pratique spécifique implique une capacité d’observation et
d’écoute particulierement importante. Le récit fait par ce/cette patient.e [lillustre
particuliéerement :

« La zone de chasse est assez grande, 2 800 hectares : c’est exceptionnel,
comme le lever du soleil sur les vignes, la vue sur les Dentelles de Montmirail,
c’est un environnement exceptionnel » (Septembre 2019).

Le/la patient.e vient tout juste d’emménager a sa derniére adresse de résidence. ll/elle
m’explique que son habitation est « entourée de vignes », qui sont « traitées ». Lorsque je lui
demande comment il/elle le sait, il/elle explique gu’en tant que chasseur.euse et tout juste
arrivé.e dans cette commune, il/elle est allé.e a la rencontre des « viticulteurs du coin »,
puisque dans le département du Vaucluse, certaines pratiques de chasse ont lieu dans les
vighes.

Plusieurs patient.es rencontré.es ont indiqué pratiquer la chasse. Les descriptions faites des
territoires dans lesquelles leur pratique s’inscrit semblaient particulierement précises. Une
série de cing entretiens a donc été programmeée avec des chasseurs du département du
Vaucluse. Ces rencontres ont été facilitées notamment grace a la Fédération de Chasse du
département, contactée a ce propos courant 2019. Les cing entretiens ont été réalisés au sein
des locaux de la Fédération de Chasse du Vaucluse, avec des chasseurs provenant de secteurs
différents sur le plan de différentes caractéristiques (topographiques, relatives a I’'occupation
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des sols, etc.) des territoires (plaine, montagne, viticulture, zone péri-urbaine, etc.).
L'hypothése formulée consistait a penser que la pratique de la chasse impliquait une pratique
des territoires importantes, du fait entre autres qu’il s’agit de parcourir a pied, les territoires,
mais aussi parce que cette pratique demande une attention particuliére, mobilisant les sens
de lavue, de I'ouie et de I'odorat et développe chez certains, une attention a I’environnement
poussée. Ce faisant, il apparaissait que les personnes pratiquant la chasse pouvaient disposer
de connaissances particulierement riches sur les territoires et leurs évolutions.

Les vacances : d’autres circonstances potentielles d’exposition
Enfin, les lieux fréquentés a l'occasion de vacances peuvent également constituer des
circonstances potentielles d’exposition cancérogenes, d’autant plus lorsque ces lieux sont
situés a proximité plus ou moins directe d’activités exposantes.

Le récit de ce/cette patient.e l'illustre bien. Chaque été pendant une trentaine d’années, il/elle
et sa famille partaient passer I'été au bord de la mer, a Carry-le-Rouet et évoque également
un épisode particulier de ses vacances :

« On allait aussi a la mer, a Carry-le-Rouet, en fait je ne sais pas si vous voyez,
mais en fait c’est Fos. Martigues. Ca pue. Ca pue tres fort. [...] C’est le front
de mer, Carry-le-Rouet, a gauche c’est Marseille, a droite c’est Fos,
Martigues. Donc c’est les usines, c’est Total. Quand on est a Carreaux ¢a se
voit bien [...]. Et puis les odeurs, pour arriver sur la c6té bleu, Saucet-les-Pins,
Carreaux, etc. c’est pas possible 'odeur. Alors le bord de mer on sentait
quand méme la mer, mais bon... Alors des fois, enfin une fois il y a eu... J'étais
avec mon [enfant], je I'ai pas trop senti a la maison, mais mon mari était
directeur de colonie. [...] Il y a eu un ldcher de Total, qui a pas flambé, donc
un ldché d’essence qui est allé sur nous. Voila, donc il y a eu... Enfin le site,
donc il y a eu les pompiers qui sont venus, enfin les colos qui étaient la, les
animateurs qui ont fait des malaises enfin c’était quand méme quelque
chose. Et moi j’étais pas trop dans I'axe, parce que nous on a pas eu, parce
que tout était tacheté de noir a la colo, les voitures tout ¢a [...] »
(Septembre 2019).

L'ensemble de ces circonstances, déplacements domicile-travail, pratiques de loisirs en
extérieur, lieux fréquentés dans le cadre des vacances constituent des circonstances
potentielles d’exposition qui ne sont rarement voire jamais mentionnées lorsqu’il est question
de reconstituer I'histoire des expositions a des cancérogénes. SiI’'on comprend aisément qu’il
s’agit d’'un travail complexe notamment du fait de I'absence de dispositif permettant de
caractériser ces expositions dans I’environnement (Cf. dilution des substances, multiplicité des
contextes exposants, etc.), la mise en évidence de I'ensemble des circonstances potentielles
dans lesquelles des expositions ont pu avoir lieu est nécessaire dans I'appréhension des
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Les récits faits par les patient.es sont uniques et sont directement faconnés par les
caractéristiques et expériences de chacun.e. Analyser ces récits en tenant compte de ces
éléments est donc primordial, d’autant plus lorsque le risque est entendu comme construction
sociale. Age, sexe, profession(s), expériences vécues (notamment en lien avec les types de
trajectoires résidentielles), croyances, etc. participent a modeler la maniére dont sont pergus
et représentés les risques cancérogenes pour ces patient.es, qui habitent aujourd’hui en basse
vallée du Rhone. La maladie peut, selon les individus, faire partie de ces facteurs influencant
perceptions et représentations. Ces dernieres, en lien avec les territoires et les risques
cancérogeénes associés sont appréhendées a un moment donné, celui de I'entretien, soit
guelgques mois, années apres le diagnostic de la maladie. S’il n’est pas possible, de maniére
rétrospective, de questionner I'évolution de ces perceptions et représentations au fil du
temps, il est toutefois nécessaire ici de rappeler que ces derniéres se construisent au fur et a
mesure des expériences individuelles et collectives.

Cette seconde partie se propose de dresser le portrait de la basse vallée du Rhone a
partir des récits personnels des patient.es enquété.es. A ce propos, Croisile (2009) précise
gu’un « épisode personnel est constitué de plusieurs éléments sensoriels, temporels, spatiaux
et émotionnels : bien gu’enregistrés simultanément, toutes ces traces, [ces souvenirs] ne
seront pas conservées en un seul endroit. [Ainsi], un souvenir n’est pas un enregistrement figé
et fidele de ce qui a été réellement vécu. Se remémorer un souvenir c’est, a chaque fois, lancer
une reconstruction dont la qualité est déterminée par le passé, le présent et le futur de
I'individu » (p. 21). Ainsi, a la maniére des travaux réalisés a partir de « collectes biographiques
guantitatives » (Laborde, et al., 2007, p. 567), cette recherche mobilisant davantage une
approche qualitative, souhaite « [...] confronter les données factuelles, systématiquement
collectées [sur les lieux fréquentés par les patient.es au cours de leur vie], et les données de
perception, spécifiquement relatées et interprétées par chaque enquété » (Ibid., p. 568). Ici,
les perceptions ne concernent pas tant les trajectoires en tant que telles, mais bien les
territoires dans lesquelles elles s’inscrivent. Si la question de lincertitude des matériaux
collectés ne peut étre écartée, notamment du fait du caractére rétrospectif de I'entretien,
comme le précisent Couppié et Demaziére (1995), « une autre perspective consiste a inscrire
la connaissance de ces modes de production dans les processus plus globaux de construction
sociale de I'information [...]. Il s’agit alors de ne pas réduire les écarts a des erreurs de mémoire
entachant la qualité des données mais de les considérer comme des informations [a part
entiere] » (p. 2).

Les récits laissent ici entrevoir 'ambivalence de ces territoires, tout a la fois attractifs et
porteurs de risques. Nous verrons ainsi, dans un premier temps, que la basse vallée du Rhone
est un territoire attractif. Les récits faits par les patient.es laissent entrevoir plusieurs
modalités d’expression de cette attractivité. En effet, certains patient.es, ont fait le choix,
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délibéré et conscient, de venir s’y installer. D’autres y habitent depuis toujours et expriment
un attachement fort. De maniere paralléle, la basse vallée du Rhéne est également percue
comme porteuse de risque. Les perceptions et représentations en lien avec ces questions
transparaissent également a travers les récits, mais leur prégnance dans le discours varie
fortement d’un individu a I'autre et d’une situation d’entretien a une autre.

Les études portant sur les trajectoires sont nombreuses a s’intéresser a cette question
du choix et de la contrainte résidentielle. Certaines ont mis en avant le vocable de « stratégie
résidentielle ». Comme le précisent Bonvalet et Dureau (2000), « tout en reconnaissant que
de multiples facteurs (politique du logement, offre de logement, préférences en matiére de
mode de vie, revenus, etc.) interviennent dans les choix résidentiels, I'hypothése est faite que
les individus et les ménages disposent au cours de leur vie d’'un minimum de liberté d’action
et de lucidité dans leurs pratiques résidentielles. Sans attribuer aux ménages un controle
absolu de sa destinée en fonction d’horizons fixés au départ, la notion de stratégie lui
reconnait une part de choix [...] » (p. 131). Parmi les entretiens réalisés dans le cadre de cette
recherche, plusieurs cas de figure peuvent étre distingués et témoignent, pour certains
d’entre eux, de I'attractivité que peut exercer la basse vallée du Rhéne. Il y a d’abord des
patient.es qui sont natif.ves de ce secteur, et pour lesquel.les la grande majorité voire
I'intégralité de leur trajectoire résidentielle s’inscrit dans ce périmeétre, traduisant pour
certains un attachement particulierement fort.

= Inscription spatiale de la trajectoire et attachement au(x) lieu(x)

Habiter depuis toujours dans la basse vallée du Rhone : un attachement fort des natif.ves
au territoire
Un entretien illustre particulierement bien ce cas de figure. Il s’agit d’'un.e patient.e né.e

dans les Bouches-du-Rhone a la fin des années 1950, dont la trajectoire résidentielle s’inscrit
exclusivement dans ce département. L'analyse de la trajectoire résidentielle permet de
constater que le/la patient.e a habité pendant 43 ans dans un périmeétre de 10 km autour de
Marseille (son lieu de naissance), puis depuis 28 ans a sa derniere adresse de résidence, située
a une soixantaine de km de Marseille. Ce dernier lieu de résidence est particulierement
prégnant au cours de notre rencontre et il est possible d’entrevoir un attachement
particulierement fort a travers mes mots employés pour qualifier ce lieu. Ce lieu, s’il présente
selon le/la patient.e des aménités paysageres certaines (pouvant jouer un réle certain dans
I’'attachement au territoire, plus qu’un lieu de résidence), permet ici la concrétisation des
« réves ». Il s’agit également d’un lieu particulierement chargé en affects.

Ainsi, c’est, selon lui/elle, son amour pour « la nature » (8 occurrences), « la campagne », « ses
animaux/bétes (33 occurrences) » qui semble avoir guidé ses projets d’implantation
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résidentielle. La description qu’il/elle fait de son quotidien est presque exclusivement
consacré aux soins donnés aux animaux et aux loisirs en lien avec ces derniers.

Il/elle raconte ainsi :

« Je me léve tres tét le matin car je veux profiter au maximum de mon milieu.
[...]. Je voulais vivre, carrément avec les bétes dans le mas, comme
avant [...]. Ma vie est dans la nature, entouré d’animaux, ¢a c’est mon
équilibre [...]. Tous les matins, pour tout I'or du monde, tous les matins, c’est
moi qui vais ouvrir a mes bétes, c’est la vie qui s’éveille quand vous ouvrez
les box, que les poules partent, que les pintades, I’Gne, je le mets dans son
parc... Mais c’est un truc de fou, un truc de fou, un truc de fou, pour tout I’or
du monde [...]. Enfin, moi I'été, il m’arrive de me coucher dans la paille la-bas
[avec ses animaux], je me mets dans la paille, je me couche avec I’dne, c’est
un bonheur, cette odeur, son souffle, les bruits, qui se dégagent la nuit ».

« Mon réve, d’avoir la maison et avoir tout ce qu’il y a dedans. [...] Moi c’est
ici, mes bétes, la nature, et c’est dans ce lieux-la que je veux étre, sinon le
reste, ¢ca ne m’intéresse pas ».

« Donc les loisirs, et bah c’est un travail au quotidien, enfin pour moi c’est du
loisir, mais je vous garantis que c’est du travail, quoi je veux dire, tous les
matins, méme avec la chimio [...] autrement tous les matins, je vais faire 3h
de bois, et puis les animaux, [...] et 'aprés-midi je retourne voir les bétes
parce qu’il y a un box a faire ou... voila » (Octobre 2019).

Cet attachement fort au lieu, semble le/la conduire a accepter, a faire des compromis
concernant les inconvénients spécifiques a ce lieu. Par exemple, au cours de
I’entretien, il/elle précise que son habitation est située en plein cceur d’une
exploitation de pommiers, traités. Il/elle explique alors :

« Je ne vais pas me retourner contre les paysans, j’ai fait le choix de vivre ici,
je n’ai pas les preuves [...] » (Octobre 2019).

Et ajoute :
« Ici, il y a aussi le bruit des tracteurs... [...]. Mais des inconvénients il y en a

de partout » (Octobre 2019).

Dans I'environnement moins immédiat, il/elle identifie également plusieurs installations
pouvant potentiellement étre génératrices de nuisances méme si ces derniéres ne semblent
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pas impacter sa relation au lieu : j'évoque la centrale nucléaire du Tricastin, a propos de
laquelle il/elle précise :

« Oui non mais moi je suis loin de tout ¢a, parce que je suis en moyenne a...
on va dire a 80 km de tout ¢a, 80 c’est le minimum, peut-étre un peu plus
pour le Tricastin [...] moi je vais vous dire, je m’en occupe pas »
(Octobre 2019).

Et évoque lui/elle-méme le bassin industriel de Fos-sur-Mer :

« Le pourtour de Berre-L’Etang, c’est tout des usines chimiques,
métallurgiques la-bas, enfin, vous passez en pleine nuit, ¢a crache du feu,
c’est un truc de fou » (Octobre 2019).

Si le fait de résider au milieu d’'une exploitation de pommiers traités peut potentiellement étre
générateur d’expositions cancérogenes, dont le lien avec le développement des LNH est
aujourd’hui reconnu, le fait d’avoir fumé pendant 30 ans et les impacts de la pollution
atmosphérique apparaissent davantage prégnants dans son discours. Ici, le lieu de résidence
est en réalité bien plus que cela. Cet entretien a particulierement bien montré, comme
I’explique Guérin-Pace (2006) a propos d’entretiens exploratoires réalisés en amont de la
réalisation d’un questionnaire pour I'enquéte Histoire de vie, « a quel point la référence
territoriale est prégnante chez certaines personnes » (p. 102). Dans ce cas précis, ce lieu
semble effectivement étre « une composante de la construction identitaire individuelle »
(1bid.).

La basse vallée du Rhone peut également constituer un attrait pour des personnes nées en
dehors de son périmeétre. Plusieurs patient.es rencontré.es sont effectivement natif.ves
d’autres départements francais voire, pour un.e en particulier, d’un autre pays: il/elle est
venu.e habiter dans la basse vallée du Rhone.

S’installer dans la basse vallée du Rhone : véritable choix et choix contraint
Né.e en Angleterre au milieu des années 1930, et ayant habité en Angleterre la majeure

partie de sa vie, l'installation de ce/cette patient.e dans la basse vallée du Rhéne semble ici
constituer un véritable choix, étudié et réfléchi. Il/elle explique ainsi :

"Nous sommes venus ici, parce qu’il y a longtemps, nous avons voyagé en
caravane a travers la France, a chaque fois que nous avions des vacances,
c’est ce que nous faisions. Et donc nous connaissions bien les régions
francaises, et petit a petit nous sommes descendus toujours plus au sud.
Jusqu’a ce que nous arrivions ici. Nous avons beaucoup aimé ici, et donc nous
sommes revenus. Au moment de la retraite, nous nous sommes demandés
ol nous voulions nous installer et nous avons décidé d’essayer ici [Aubignan].

301



C’était il y a maintenant environ 5 ans, nous avons acheté cette maison, ce
n’était pas trés bien agencé, il n’y avait pas de jardin, mais juste un champ.
[...] Nous aimons les autres régions de France oui, mais celle-ci, sur une
échelle de 1 a 10, celle-ci a le plus de points » (Septembre 2019).

Les éléments mentionnés par le/la patient.e, constitutifs de cet attrait sont les
suivants :

“Bon, comme la majorité des gens auraient dit, le soleil. Pas le vent... Le soleil.
Mais c’est plus que cela en réalité. C’est la culture, le mode de vie, voila, c’est
¢a qui nous a attiré »°° (Septembre 2019).

Dans le cadre de nos échanges, I'existence de facteurs de risques associés au développement
de la maladie n’a pas été un élément influencant la localisation, car ce choix a été fait plusieurs
dizaines d’années avant le diagnostic de la maladie. Le diagnostic de la maladie ne semble
d’ailleurs pas avoir remis en cause ce choix.

Un second entretien peut également étre mobilisé ici pour illustrer cette fois le choix contraint
de venir s’installer dans ce secteur géographique. Né.e dans le département du Loiret, il/elle
déménage dans la basse vallée du Rhone vers I’adge de 30 ans. Il/elle raconte ainsi :

« Mon/ma conjoint.e avait trouvé du travail dans le sud et puis on avait envie
d’essayer. On s’est dit « on verra bien » et puis c’est ce que I’on a fait. Et puis
on n’a jamais regretté et on n’est jamais repartis. Et on est restés dans le sud
plutét que de remonter s’installer [dans le Loiret] » (Juillet 2019).

Cequiluiaplu:

« C’était la campagne hein. Aprés on a encore eu deux autres enfants, et euh
la campagne, on était bien, dans les vignes, dans les bois, comme on est la
quoi hein. Il était pas question de remonter en ville hein. Pas du tout. Donc
voila. Pour l'instant voila. Pour 'instant et bah maintenant et bah je suis Ia,
on a quand méme fait pas mal de, on a beaucoup voyagé, on a été au Maroc,
on a fait la Guyane, et puis les pays limitrophes, on a fait I’Afrique, les pays
limitrophes et puis on est rentrés I’année derniére » (Juillet 2019).

Ce qui est particulierement intéressant ici, en lien avec les perceptions et représentations des
territoires et des risques associés est I'opposition caractéristique entre la ville, nécessairement
porteuse de risques, et la « campagne » qui en est exempte. Dans la littérature, Reghezza
(2005) rappelle que les influences respectives de la théologie chrétienne, de la littérature

% Traduction libre.
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antique ou encore du siécle des Lumieéres : « la ville apparait [...] aux philosophes et aux
théologiens comme un espace particulierement vulnérable du fait de la cupidité et de la
corruption de I'ame de ses habitants » (p. 109) pour la premiére influence. L’opposition
ville/campagne est retrouvée pour la seconde : « la campagne, la nature, offrent un locus
amoenus, un lieu de délice, par opposition au locus terribilis, lieu infernal qu’est la ville »
(/bid., p. 110). Enfin, « la troisieme source, la source laique, pourrait-on dire, qui commence
au siecle des Lumiéres a penser la calamité urbaine en termes de risque » (/bid.). Reghezza
rappelle que « Rousseau met en évidence les impacts de la concentration d’enjeux nombreux
sur une surface exigué [...] » (/bid.).

D’autres entretiens réalisés avec les patient.es laissent entrevoir cette dualité, méme si elle
n’est pas affirmée de maniéere aussi nette. On entrevoit ainsi une conception de la campagne
comme étant moins risquée que la ville, particulierement concernant le risque cancérogene.
Ce/cette patient.e explique ainsi :

« Je ne dis pas que moi ce que j’ai eu c’est dii a I'environnement, mais moi
j’ai toujours vécu en campagne... Pratiquement, toute ma vie en campagne.
Parce que je suis quelqu’'un de campagne, quelqu’un de nature »
(Novembre 2019).

« Je suis une fille de la campagne, la campagne, et puis voila quoi. Donc. Non
rien de plus. La nature, les chevaux, voila toujours » (Novembre 2019).

Enfin, le rapport au territoire et I'attachement peuvent étre tres spécifiques dans le cas de
personnes issues de 'immigration. Dans le cadre des entretiens réalisés pour cette recherche,
deux personnes étaient concernées. Leurs récits illustrent particulierement bien cette
problématique.

Le cas particulier des patient.es issu.es de 'immigration : absence d’attachement ?
Comme l'explique Guérin-Pace (2006), « I’exil ou la migration « forcée » constituent

encore des cassures qui peuvent étre source de remaniements identitaires importants »
(p. 299). A partir des travaux de Gwiazdzinski (1997), elle s’interroge sur la signification de « se
sentir d’un lieu, se réclamer d’une région, d’'une commune, d’un quartier ? Comme I’affirme
Luc Gwiazdzinski (1997), le sentiment d’appartenance est une question fondamentale dans la
réflexion sur les territoires : « Réfléchir au sentiment d’appartenance revient a se poser les
deux questions suivantes : a quel espace, a quel territoire j’appartiens, d’ou je viens ? et qu’est-
ce qui fait ce sentiment d’appartenance ? » Les récits des deux personnes rencontrées
illustrent, selon elle, ce « non-attachement » au territoire.
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Né.e en Algérie, arrivé.e en France a la suite des « Evénements »°7, d’abord a Bordeaux,
puis Paris, puis dans le Vaucluse, ce/cette patient.e exprime la sensation de ne se sentir
attachée a aucun lieu en particulier du fait d’avoir été « déraciné.e » de son lieu de vie initial :

« J'ai pas de territoire en fait, je sais d’ou je viens, mais je n’ai plus de territoire
moi. Donc il faut que je me trouve une terre, ou je me retrouverai moi-méme »
(Septembre 2019).

ll/elle est né.e en Italie, au milieu des années 30 et arrive en France a I'dge de 8 ans.

« Je suis un peu rapporté.e ici [par rapport son/sa conjoint.e, natif.ve de la basse
vallée du Rhéne], donc je n’ai pas tellement de souvenirs et puis étant donné que
je suis venu.e quand méme en France, je devais avoir 8 ans, euh, j’ai si vous voulez
mis de coté pas mal de souvenirs, j’ai éliminé tout ce qui est... Vous savez, en étant
italienne, c’était un peu comme les Arabes maintenant en France. On était les
« sales Italiens », donc la preuve c’est que je parle méme pas Italien alors que...
C’est une honte quoi... J’aurais bien aimé, alors la, maintenant je vais prendre des
cours d’Italien pour me remettre a niveau. Mais c’est vrai qu’on a essayé de tout
éliminer. Donc c’est vrai que j’ai pas beaucoup de souvenirs » (Novembre 2019).

[l/elle précise aussi :

« J'aurais pu m’attacher autre part. Oui oui. Moi, je suis pas attiré.e par
I’endroit. Ce serait peut-étre méme mon seul regret par exemple de pas
avoir... voila... Mais si j’avais une deuxiéme vie, peut-étre que j’irais vivre
autre part » (Novembre 2019).

L'attachement au territoire varie plus ou moins selon que les patient.es soient né.es
en basse vallée du Rhone, qu’elles soient venues y habiter au cours de leur trajectoire
résidentielle ou encore immigrées ou issues de I'immigration. Dans tous les cas, le
risque cancérogene n’a jamais été évoqué comme ayant participé a guider les
« choix » de localisation résidentielle. L'attachement au territoire influence
cependant les compromis qui peuvent aussi participer a modeler les perceptions et
représentations en lien avec les territoires et les risques. Le diagnostic de la maladie
peut aussi participer a les influencer.

= Avant et apres le diagnostic de la maladie

Le diagnostic du cancer marque une rupture dans I'existence des individus. Nous I'avons
vu dans le chapitre précédent : il y a un « avant » et un « aprés » cancer, notamment dans le

97 | es Evénements font ici référence a la Guerre d’Algérie (1954-1962).
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rapport qu’entretien le/la patient.e a lui/elle-méme mais également aux autres, et
potentiellement a son environnement. Ce diagnostic peut aussi modifier sensiblement la
perception et la représentation du risque cancérogéne, notamment lorsque le lien entre la
maladie et des facteurs professionnels et/ou environnementaux sont mis en cause. Ainsi, les
entretiens réalisés dans le cadre de cette recherche ont permis de mettre en évidence I'impact
différencié du diagnostic du LNH dans la prise de conscience des risques et les modifications
des perceptions et représentations qui se sont, a la suite, opérées. Dans la majeure partie des
cas, que cela soit évoqué spontanément, ou en réponse a ma question, les patient.es
racontent ne pas expliquer le développement de la maladie. Parfois, certain.es expriment
également un sentiment d’injustice en rapport avec le diagnostic du cancer, comme l'illustrent
les propos de ce/cette patient.e :

« Mais je ne devrais pas étre atteint du cancer, je ne devrais pas
étre atteint de c¢a. Surtout quand ¢ca m’est tombé, ah je
m’attendais a tout sauf a ¢a » (Octobre 2019).

Dans la majeure partie des cas, le diagnostic de la maladie est davantage raconté comme un
évenement de la vie parmi d’autres, parfois méme banalisé :

« Mais bon voila, c’est venu comme ¢a quoi... » (Octobre 2019).

« Non parce que vraiment les cancers la, c’est moi, mais c’est tout le monde
en fait. C’est beaucoup de monde autour de moi [...] De toutes maniéres, c’est
la maladie du siécle, on va dire la, il y a bien un truc qui se passe, de mon
point de vue » (Septembre 2019).

Certain.es questionnent méme l'implication de différents facteurs potentiels :

« Moi j’ai été étonnée, quand on m’a dit que j’avais un lymphome parce que
c’était di aux produits ménagers vu que j’avais une entreprise de nettoyage
mais j’étais étonné.e... Apres j’ai dit « oui, mais il n’y a pas que ¢a hein, il y a
aussi le fait qu’on est dans les bois, on est a la campagne, on est bien mais
on n’est pas a I'abri... » (Juillet 2019).

« Je me demande comment ¢a se fait qu’il y en ait autant... Est-ce que c’est
la chaleur, est-ce que c’est le soleil, est-ce que c’est la pollution ? Parce que
finalement, maintenant on cherche. Alors, moi je suis persuadé.e que c’est
les usines et les pesticides et la sciure, c’est slire pendant 3 ans j’ai baigné la-
dedans hein, mais euh... » (Juillet 2019).
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« Je ne sais pas. Je sais pas du tout, du tout, du tout, aucune idée. Des fois on
dit que de toutes facons on nait avec, avec cette maladie, avec le cancer
machin tout ¢a, on nait avec, on a le germe, a ce qu’il parait et ¢a se
développe ou pas... Enfin je vous dis ce que j’ai entendu. Et on dit souvent que
des fois ce sont des gros chocs émotionnels qui peuvent déclencher. Est-ce
que c’est vrai, est-ce que c’est pas vrai.... [...] Mais aprés non... je ne sais pas.
Bon j’ai fumé aussi hein. Donc il y en a qui me dise que c’est a cause de ce
que j’ai fumé... Donc oui peut-étre mais peut-étre que non. Peut-étre aussi
que c’est la pollution... [...] non je n’en ai aucune idée, j’7aimerais bien qu’on
me le dise, j‘aimerais bien savoir de quoi ¢a vient, mais voila... »
(Novembre 2019).

Le diagnostic a parfois effectivement entrainé une prise de conscience importante des risques
d’exposition cancérogene, conduisant dans certains cas, a une modification de certaines
pratiques. Plusieurs patient.es racontent ainsi avoir changé leurs pratiques de consommation,
notamment alimentaires, avec une consommation de produits davantage issus de
I'agriculture biologique.

= Le/la patient.e versus son/sa conjoint.e

D’une maniere générale, les entretiens réalisés dans le cadre de cette recherche se sont
déroulés uniqguement avec le patient. Dans 4 cas sur 5, il s’agit du patient et de sa conjointe et
dans le dernier cas de figure, la personne de confiance était un parent du/de la patient.e. Si
ces situations d’entretiens n’étaient pas envisagées au départ, la présence d’une personne de
confiance dans le cadre de ce type de rencontre peut étre importante pour le/la patient.e
(Cf. infra). Ce faisant, la situation d’entretien a été adaptée a chaque situation, de sorte a
laisser la place nécessaire a cette personne, dans les échanges. Cette situation d’entretien a
révélé un phénomeéne non identifié au départ : une différence de perception des risques
parfois trés prononcée entre le/la patient.e et son/sa conjointe essentiellement. Parmi les
hypothéses formulées, le sexe, mais aussi I'expérience (personnelle ou professionnelle) de la
personne de confiance ainsi que la maladie d’un étre cher, peuvent participer de cette
différence de perception, méme s'il est difficile de pouvoir préciser quel facteur particulier a
pu influencer le plus cette différence.

L'entretien réalisé avec le/la premier.ére patient.e rencontré.e dans le cadre de cette
recherche illustre ce phénomene. Réalisé a domicile, I'entretien débute, pendant une
vingtaine de minutes, uniquement avec le/la patient.e, permettant ainsi de commencer a
guestionner les environnements immédiats et moins immédiats des différentes adresses de
résidence. Le principal élément évoqué comme potentiellement a risque est la présence de
lignes haute tension, lorsqu’il/elle habitait en région parisienne. Son/sa conjoint.e se joint
alors a nous et « réécrit I'histoire ». La différence de perception est directement notable dans
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le discours, et plus spécifiquement le dialogue qui se crée entre le/la patient.e et son/sa
conjoint.e. A trois reprises, le/la conjoint.e interrompt, reprend et reformule les propos du/de
la patient.e.

A douze reprises, il/elle apporte des précisions ou effectue des modifications par rapport a ce
qui a été dit. Enfin, a treize reprises, il/elle identifie des activités potentiellement a risques et
guestionne les liens avec le développement de la maladie de son mari. En voici une
illustration :

A propos des Platres Lafarge a Carpentras :
Le/la conjoint.e : « A Carpentras, ah bah il y avait les Plétres Lafarge. En
méme temps, je vais te dire, il n’y a pas besoin de rester sur Carpentras... on
a aussi toute la zone portuaire du Pontet... A Carpentras donc, les pldtres
Lafarge...oui... euh... «
Le/la patien.et : Oui mais j’ai pas travaillé dedans moi...
Le/la conjoint.e : Non mais PE, on respire. Et si on parlait de tous les avions
qui dégazent » (Juillet 2019).

A propos de la zone portuaire du Pontet et d’une usine a Beaucaire
Le/la conjoint.e : « Apres, tu as la zone portuaire du Pontet comme je disais,
tu as tout ce qui concerne le pétrole.
Le/la patient.e : Oui mais moi je n’y allais pas la-bas, je passais a coté
d’accord...
Le/la conjoint.e : Non mais PE quand il y a le Mistral... Quand ¢a vient, tu t’en
rends pas compte. Quand on était a Piémanson, qu’on passait a Beaucaire,
on était intoxiqués par l'usine de barquette la » (Juillet 2019).

Les risques sont plus globalement pergus par le/la conjointe du/de la patient.e et ce, dans une
dimension plus globale (notamment en ce qui concerne le périmetre géographique dans
lesquels ils s’inscrivent). Ici, les facteurs potentiellement explicatifs de cette perception et
cette représentation différenciée en lien avec les risques peuvent s’expliquer aussi par
I'activité professionnelle de son/sa conjoint.e. En effet, celle/celui-ci a exercé pendant
plusieurs années, une activité professionnelle en lien avec la qualité et sécurité dans une
grande entreprise francaise. ll/elle est potentiellement plus susceptible d’avoir été
sensibilisé.e a ces questions du fait de son travail.

Cette observation a été faite une seconde fois, dans le cadre d’un autre entretien ou le/la
patient.e était accompagné.e de son/sa conjoint.e, qui a pu prendre part aux échanges.
A plusieurs reprises aussi, il/elle apporte des précisions ou reprend également son/sa
conjoint.e. ll/elle identifie souvent au cours de I'entretien des sources potentielles de danger :
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A propos de la cueillette des pommes.
Son/sa conjoint.e : « Tu as pas ramassé les pommes ou un truc comme ¢a ?
Le/la patient.e : Ouais bah ouais, les étés, quand j’étais plus jeune, de 16 a
18 ans, je faisais les pommes, les poires. [...] Il y avait, on voyait des
sulfateuses, enfin on voyait un tracteur avec un truc rond qui envoie. Enfin je
pense qu’ils devaient sulfater hein, enfin je ne les ai pas vu faire mais on
voyait a proximité ce tracteur.
Son/sa conjoint.e : Oui, enfin moi je sais que quand j’allais chez mon oncle, a
Barbentane, il était au milieu des pommiers et 'odeur ... Tu, parfois je la sens
encore hein. Ouais c’est des odeurs qu’on n’oublie pas » (Septembre 2019).

A propos de I'existence d’activités spécifiques a Orange.
Le/la patient.e : « Ouais non sur Orange il n’y a pas de ... Je vois pas de ...
Son/sa conjoint.e: Oui enfin il y a la décharge, qui puait la aussi »
(Septembre 2019).

Ainsi, la différence de perception est la encore différente, selon le sexe et selon le malade ou
sa personne de confiance. Si cette situation d’entretien n’avait pas été envisagée au départ, il
serait intéressant de pouvoir consacrer une série compléte d’entretiens, dans cette
configuration de facon a pouvoir préciser ces premiers résultats exploratoires.

Quelles sont finalement les perceptions et représentations en lien avec les territoires et les
risques associés, chez les patient.es rencontré.es ? L’analyse des entretiens tend a mettre
évidence une ambivalence marquée entre d’une part, un territoire attractif et d’autre part, un
territoire porteur de risques.

Il s’agit désormais de restituer le portrait fait par les patient.es de la basse vallée du
Rhoéne, a la fois concernant ces points d’attraction mais également concernant la réalité des
risques d’exposition cancérogénes chez des patient.es avec un diagnostic de LNH. Ce dernier
chapitre sera I'occasion de proposer un portrait plus « objectif » des caractéristiques et de la
structuration de la basse vallée du Rhone. Le potentiel décalage entre le portrait fait par les
patient.es et le portrait plus objectivé permettra de compléter les connaissances sur les
réalités des risques d’exposition cancérogéne dans la basse vallée du Rhone.

= Les principaux facteurs de risques évoqués par les patient.es

Le secteur du nucléaire
Parmi les facteurs de risques mentionnés, le secteur du nucléaire est souvent évoqué, et plus
spécifiguement I'accident de Tchernobyl en 1986. Cette évocation oriente ensuite le discours
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vers les installations nucléaires présentes dans la vallée du Rhéne, parmi lesquelles celles du
Tricastin et Marcoule notamment. Si le nucléaire est mentionné dans 10 entretiens sur 18, il
est intéressant d’essayer d’appréhender le degré de conscience concernant les risques
associés a ce type d’activité. Une maniere de procéder est d’interroger les personnes
enquétées sur les consignes a suivre en cas d’accident nucléaire, de leur demander si leur
habitation est localisée dans un périmetre dit « de sécurité » actuellement établi a 20
kilométres autour des centrales nucléaires®®. Si certains évoquent certaines consignes a suivre
(prise des pilules d’iode, calfeutrage des ouvertures, etc.) d’autres semblent considérer que
ces mesures ne pourraient étre satisfaisantes si un accident nucléaire venait a se produire.
C’est le cas de ce/cette patient.e qui revient particulierement sur les pastilles d’iode a prendre
en cas d’accident :

« La premiére distribution des pastilles, c’était il y a 25 ans au moins. La on a pris
conscience qu’il y avait un risque peut-étre. [...] Et puis aprés ¢a passe au-dessus
hein. [...] Je ne sais méme pas si on était allés chercher les pastilles » (Juillet 2019).

Il est aussi intéressant de constater que le secteur du nucléaire est présenté comme un type
de production d’énergie aujourd’hui indispensable. Un.e autre m’explique son point de vue :

« On n’est pas trop inquiet, si ¢ca péte, il faudra faire avec ». (Juillet 2019)

Spécifiquement sur les risques associés a ces activités et plus particulierement le
caractere acceptable de ces derniers, un.e patient.e m’explique :

« Ily a ceux qui disent te disent qu’il faut sortir du nucléaire. Bon, pas de probléme.
Alors maintenant, la machine a laver on la met a la poubelle et on retourne au
lavoir. Parce que c’est pas les quatre centrales éoliennes ou les barrages
hydrauliques qui vont faire le travail. Parce que les écolos, ils sont gentils mais ils
ne savent pas de quoi ils parlent. lls ont tous un téléphone portable, donc ¢a me
fait bien rigoler mais bon... » (Juillet 2019).

La pollution atmosphérique et le secteur aérien

La pollution atmosphérique, liée notamment au trafic autoroutier dense sur I’A7 ainsi que sur
la Nationale 7. Ces principaux axes de communication, permettant de se rendre dans le Sud
de la France, ou ltalie ou en Espagne via les axes du pourtour méditerranéen, sont
particulierement saturés, notamment en période estivale.

98 Ce périmetre peut largement étre remis en cause (le périmétre de dispersion du nuage radioactif a la suite de I'accident de
Tchernobyl, arrivé jusqu’en France, nous invite a questionner les périmétres réglementaires aujourd’hui retenus dans les Plan
de Prévention des Risques, en lien avec les activités nucléaires notamment).
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Une cause de pollution atmosphérique spécifique est particulierement ressortie lors des
entretiens : il s’agit de la pollution générée par le secteur de I'aviation, et plus spécifiqguement
I'aviation militaire. Le secteur aérien est également plutdt percu comme étant a I'origine de
nuisances et de risques. En effet, plusieurs patient.es ont évoqué cet élément. Parmi eux/elles,
certain.es ont mentionné la présence de certaines bases aériennes de I'armée, ainsi que les
nuisances associées. Parmi elles étaient entre autres mentionnées d’une part le bruit
occasionné par le décollage des avions, mais également les odeurs de kéroséne. D’autres ont
fait un lien entre cette source de pollution présumée et des impacts sur les végétaux.

= La viticulture: le «vin des Papes» entre élément de valorisation et risque
cancérogene

Le secteur de la viticulture incarne bien cette ambivalence : a |a fois activité économique
majeure en basse vallée du Rhone, éléments structurant de I'identité du territoire et ce a une
échelle nationale voire internationale, mais aussi également potentiellement génératrice
d’expositions cancérogénes.

Comme expliqué dans le chapitre 4, d’'une maniére générale, I'agriculture et plus
spécifiquement I'arboriculture, la viticulture et le maraichage sont des activités économiques
structurantes en basse vallée du Rhone : en 2009, pour le Vaucluse, la viticulture représentait
46% de la Surface Agricole Utile (SAU) départementale et en 2005, 36% de son produit brut
agricole (CA Vaucluse). Elle est aussi grande consommatrice de pesticides, dont les effets sur
la santé suscitent inquiétudes et controverses. Pourtant Simonovici (op. cit., 2020) précisait
gu’en 2016, « les vignes du Var-Vaucluse figurent parmi les bassins viticoles les moins traités
de France [du fait d’'une] plus forte part d’agriculture biologique que la moyenne nationale
ainsi qu’a une pression parasitaire modérée, induite par le climat méditerranéen ».

Rappeler que la dimension temporelle des tendances a ici toute son importante. En
effet, la situation de 2016 est sans doute trés différente de celle des années 1980 en matiére
d’utilisation de produits phytosanitaires. Ces différences peuvent a la fois concerner les
guantités de substances appliquées, mais aussi et surtout la dangerosité de ces derniéres. Le
Ministére de l'agriculture et de l'alimentation rappelle que «la France est le troisieme
consommateur mondial de produits phytopharmaceutiques ». Le choix du vocabulaire utilisé
est ici intéressant a souligner : le choix de mobiliser « phytopharmaceutique » implique une
idée de « soins », alors que le terme de pesticides, non employé ici, indique plutét une idée
de tuer.

L'Inserm précise aussi qu’« en considérant les utilisations passées et actuelles, ils [les
pesticides] sont représentés par plus d’un millier de substances actives ayant des
caractéristiques physico-chimiques trés diverses » (op. cit., Inserm, 2013, p. 2). A ce titre, « la
caractérisation des expositions professionnelles et environnementales a ces produits est donc
un exercice intrinsequement difficile tant au niveau qualitatif que quantitatif, en raison de
I’évolution permanente du nombre de substances depuis les années 1950 mais aussi de leur
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nature (mise sur le marché de nombreuses nouvelles molécules et interdictions d’autres) »
(/bid., p. 5). Thébaud-Mony (2008) rappelle ainsi la « trés grande méconnaissance de la toxicité
des substances chimiques présentes dans I'activité de travail [et dans I'environnement]. La
production mondiale de substances chimiques est passée d’un million de tonnes en 1930 a
400 millions aujourd’hui. Mais selon I’Agence américaine de protection de I'’environnement
(EPA), seulement 7% des substances introduites dans la production industrielle [et
potentiellement ensuite dans I'environnement] ont fait I'objet d’'une recherche de toxicité
dont les données sont disponibles. A ces substances, il faut ajouter les pollutions issues du
processus industriel lui-méme, sous forme de poussieres, de fumées, de gaz, de
rayonnements, dont la toxicité est loin d’avoir été systématiquement étudiée » (op. cit.,
Thébaud-Mony, 2008, p. 240).

De plus, et au vu des éléments présentés sur les caractéristiques des vents dans ce secteur
géographique (Cf. infra chapitre 4), la viticulture est également concernée par une possible
dispersion des substances dans Iair a cause du vent. A ce sujet, plusieurs patient.es
s’interrogent sur la possibilité pour une parcelle d’étre « véritablement bio » :

« Le bio moi je veux bien, mais quand il y a du Mistral hein... la serre elle
prend comme le reste... C’est comme ceux qui font du vin bio. Nous on a un
copain qui fait du vin bio, et bah je lui ai dit ‘mais comment tu peux faire du
vin bio avec le Mistral ? J’ai jamais compris cette facon de faire [...] C’est pas
logique. Apreés, j’y connais rien, je peux me tromper hein... Mais pour moi
c’est pas logique... Enfin je veux dire, du bio qui est placé a coté [de parcelles
en conventionnel] [...] Je pense que la vigne bio elle prend autant de
traitements hein... » (Juillet 2019).

Paralléelement, la viticulture en basse vallée du Rhone constitue aussi un élément de
valorisation économique voire touristique certains. En effet, certaines appellations (Cotes-du-
Rhdne) sont réputées, a I'échelle nationale mais aussi internationale. Il s’agit en effet du « 2éme
vignoble le plus vaste de France, il s’étend sur 6 départements [...] » (Le Figaro Vin, s.d). Il s’agit
d’un «terroir riche et varié, qui produit des vins dont lidentité est trés marquée ».
Interrogé.es sur les éléments qui fondent les identités de la basse vallée du Rhéne, plusieurs
patient.es évoquent en effet la viticulture. L'cenotourisme est de fait également tres
développé et des fétes du vin sont par exemple organisées en été dans les communes situées
au coeur des vignobles. De plus, ces cultures s’inscrivent également dans des paysages
spécifiques, réputés pour leur beauté, comme cela peut étre le cas par exemple des vignobles
situés sur la commune de Travaillan, dans le département du Vaucluse (Figure 75).
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représentées comme pouvant étre une source de danger et ce faisant, pouvant
potentiellement étre impliquées dans le développement de la maladie. Les récits mettent en
évidence ce qui constitue, pour la personne enquétée, une réalité des risques cancérogenes
dans la basse vallée du Rhone via I'analyse des perceptions et des représentations.

Les entretiens réalisés ont aussi révélé I'importance que pouvait revétir certains types
d’éléments collectés au cours de ces rencontres : c’est le cas des anecdotes. Si le statut de
I'anecdote en tant qu’information a part entiére a souvent été remis en question dans les
études mobilisant des matériaux biographiques, ces derniéres ici sont intéressantes a relever
car elles peuvent mettre en évidence des éléments particuliers, sur différentes activités
économiques et pratiques associées, connues uniquement des locaux et largement absentes
des données officielles sur ces mémes activités ou sur ces mémes pratiques. Dans son article
« De l'intérét des anecdotes » (2011), Renard explique que « le mot ‘anecdote’ et ses dérivés
ont souvent un sens péjoratif. L'anecdote est percue comme une petite histoire plaisante mais
qui n"atteint pas la hauteur et le sérieux de I'Histoire avec un grand H » (p. 33). Dans le méme
sens que Renard, il s’agit ici de « tout I'intérét qu’il a en sciences humaines a recueillir et a
analyser ces petites histoires. Loin d’étre insignifiantes, elles sont au contraire pleines de
significations » (Ibid., p. 34). Renard propose ainsi la définition suivante de I'anecdote :
« I'anecdote est : un récit (genre narratif), bref (genre narratif bref comme la fable, I'histoire
drole, etc.), relatant un fait ou un propos peu connu (étymologie d’ « anecdote », en grec,
« non publié », «inédit »), curieux (amusant, surprenant, horrible, émouvant...), raconté
comme vrai (et qui peut étre vrai, faux ou douteux), et exemplaire (c’est-a-dire illustrant un
trait de caractere d’un personnage ou les meeurs d’une catégorie de gens ou d’une époque,
pour les réprouver ou pour les admirer) » (lbid., p. 34-35). Leur analyse doit effectivement
étre effectuée avec précaution et Renard propose ainsi une grille de lecture
adaptée s’appuyant sur les éléments suivants : d’abord les sources de collecte, mais aussi
« I’étude du contexte de diffusion [...], de la véracité de I'anecdote, [...] paratexte, [...] du
contenu [ainsi que] l'interprétation » (/bid., p. 39-40).

Dans le cadre des entretiens réalisés pour notre recherche, ces anecdotes ont, dans la
majeure partie des cas, été formulées relativement tardivement au cours de I’entretien. De
plus, elles sont formulées sur un ton différent qui releve davantage de la confidence. Ces
anecdotes sont intéressantes a analyser pour plusieurs raisons : elles peuvent permettre
I'identification de facteurs de risque cancérogéne associé au développement des LNH.
Certaines des anecdotes concernent par exemple des sites industriels identifiés dans les bases
de données mobilisées pour reconstituer la géographie des facteurs de risque (Cf.infra
chapitre 4). En ce sens, ces anecdotes permettent de corroborer (ou non) les observations qui
peuvent étre effectuées a partir des bases de données. Certaines de ces anecdotes permettent
aussi de mettre en évidence des éléments en lien avec les perceptions et les représentations
associées aux territoires et aux risques cancérogénes. Quatre anecdotes, parfois récurrentes,
peuvent étre mentionnées : elles concernent certaines activités industrielles en particulier,
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des pratiques agricoles peu ou pas documentées dans les rapports institutionnels ou encore
des observations plus générales, sur la dégradation de I'environnement. Certaines d’entre
elles ont été remises en perspective avec la maladie, par les patient.es eux/elles-mémes

Anecdote 1: Les explosions dans les carrieres de platre Lafarge (Mallemort-du-Comtat,
Vaucluse).

« Aprés je suis arrivé.e a Mallemort-du-Comtat dans le Vaucluse, donc la je
suis resté.e 10 ans... Et donc la j’étais en campagne la hein, carrément a coté
des Plétres Lafarge, la carriére des pldtres Lafarge. Donc pareil la de temps
en temps, bah quand ils faisaient des explosions, parce qu’ils faisaient des
explosions hein... Alors quand on dit aussi lad qu’en Ardéche il y a eu un
séisme, justement j’ai regardé et je me suis dit « ah bah tient, Lafarge quand
ils font les explosions ». Bah moi c’est vrai que ma maison se fissurait et ¢a
tremblait... Et quand je travaillais dans le village, parce que j’ai été auxiliaire
de vie pour les personnes dgées, et bah ils faisaient péter a midi et bah on
avait les maisons qui tremblaient et les vitres hein. Dans le village hein... [...].
Alors il y avait la sécurité quand méme qui montait, ils me disaient « rentrez
chez vous, rentrez chez vous, ne restez pas dehors... » alors je demandais
pourquoi... [...]. lls avaient peur des jets de pierres pour vous dire que ¢a
venait quand méme... Ah oui oui oui... Moi je peux le dire parce que je I'ai
vécu. Et puis toujours une odeur... Alors ils passaient avec un... comme a force
bon je les cétoyais les agents de sécurité et puis il y en avait un que je
m’entendais bien avec lui, et il passait avec un truc et j’ai dit « mais c’est quoi
ca?» et il ma dit « c’est pour voir s’il y a de la pollution [...]Jil y a les
explosions, il y a quand méme le schiste [Gypse plutbt], donc quand méme,
le schiste [Gypse] c’est ¢a qui sent mauvais et donc aprés qu’ils montaient
pour voir la pollution. Donc voila, mais bon, ¢a tu le sais pas forcément ».
(Novembre 2019).

Anecdote n°2 : La récolte les tomates — Portes-en-Valdaine (Dréme)
« Moi quand j’ai commencé ici c’est les tomates. lIs les faisaient mdrir avec
un produit, ils balancaient un produit et ils les ramassaient dans la semaine
qui suivait... c’est bizarre quand méme. Donc c’était des pratiques encore
pires que maintenant... » (Juillet 2019).
Anecdote n°3 - La disparition des oiseaux (Vaucluse, Drome)
Les travaux de Rachel Carson, particulierement son ouvrage Printemps Silencieux (1965),

considéré comme pionnier dans la mise en évidence des impacts des pesticides sur
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I’environnement, alertaient dés les années 1960 sur les impacts des pesticides sur les oiseaux.

Au cours des entretiens, cette anecdote a été évoquée a plusieurs reprises :

Uchaux (Vaucluse)

« Nous on a remarqué aussi qu’avant il y avait énormément d’oiseaux.
Maintenant il y en a presque plus... [...]. On a fait ce constat qu’avant on avait
plein de petits oiseaux. On avait des moineaux... Maintenant il y en a
beaucoup moins hein. Et puis en plus en ce moment avec la sécheresse, on a
des restrictions d’eau... [...]. C’est sdr parce que les oiseaux vont aussi dans
les vignes, ils vont manger le raisin hein, il y a pas de secret, ils vont manger
le raisin... » (Juillet 2019).

Saint-Paul-Trois-Chiteaux (Drome)

« L’activité humaine mais que ¢a soit ici ou ailleurs c’est pareil. Mais on le
voit bien... Et peut-étre aussi par rapport aux oiseaux aussi, les petits becs,
les petits oiseaux, ils ont du mal ici, les moineaux ils trouvent encore une
maison ici, dans les villes tout ¢a mais a la campagne c’est quand méme
beaucoup moins le cas quand méme... Parce qu’ils sont trés fragilisés par les
traitements de I'agriculture et pleins d’autres oiseaux... le rouge-gorge et
tout ¢a... C’est ... [...]. Dans la région, on voit bien qu’il y a plein de petits
oiseaux qui ne sont plus la, comme les rouges-gorges et d’autres que je ne
connais pas parce que voila... Mais voila... Ca c’est I'activité humaine, que ce
soitici ou ailleurs c’est comme ¢a... [...]. Et peut-étre aussi les crapauds, euh...
on avait parfois des invasions de crapauds, que I'on ne voit plus... Et des
migrations de crapauds, mais on les voit plus... » (Octobre 2019).

Anecdote n°4 : les achats de produits phytosanitaires en Espagne, interdits a la vente en

France

« J’en connais hein justement, c’est un cousin donc je le connais et il va
chercher ses produits en Espagne. Il se fait livrer d’Espagne, tous les produits
qui sont interdits en France... Il se les fait livrer chez lui. Des produits qui ne
se vendent pas en France donc... et les camions ils ont le droit de venir te les
porter chez toi en plus... Ca c’est possible. Ca se vent couramment en Espagne
et les camions ils viennent ici et tu peux traiter » (Juillet 2019).

Les matériaux collectés dans le cadre de ces entretiens sont riches, notamment parce

gu’ils concernent différents aspects des risques d’exposition cancérogéne. Les récits faits par

les patient.es rencontré.es ont permis de recueillir des informations relatives a la trajectoire
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résidentielle en tant que telle mais aussi a la maniére dont celle-ci est reconstituée par les
patient.es, aux descriptions des environnements effectuées permettant d’alimenter les
réflexions sur la géographie des facteurs de risque, ou encore aux anecdotes qui peuvent étre
mentionnées a propos d’événements ou de faits précis. Ces récits permettent aussi
d’appréhender les perceptions et les représentations en lien avec les territoires et les risques
d’exposition cancérogene associés. Enfin, ces récits mettent aussi en évidence la tension
existante entre, d’'une part, les facteurs de risque parfois identifiés (activités agricoles et
industrielles) et les liens qui peuvent étre faits avec le développement de la maladie.
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« Nous avons vu contaminer le sol, les eaux, les aliments, priver de poissons les riviéres,
d’oiseaux les jardins, et les campagnes désormais silencieuses. L’homme, ne lui en déplaise,
appartient lui aussi a la nature. Comment pourrait-il échapper a une pollution si compléte du
monde entier ? »

Rachel Carson, 1962
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Si notre recherche revendique un positionnement a l'interface de plusieurs champs
disciplinaires, elle souléve des questionnements géographiques majeurs, sur lesquels nous
souhaitons revenir.

Des premiers résultats de recherche...

« De la conception a la mort, la vie et la santé résultent des interactions entre 'lhomme
et son milieu » (op. cit., Dab, p. 14). La qualité de ce dernier est d’ailleurs aujourd’hui reconnue
comme un des principaux déterminants de la santé par I'OMS. S’agissant des pathologies
cancéreuses spécifiguement, 'OMS établit qu’au niveau mondial « prés de 20% des cancers
sont imputables a des facteurs d’environnement modifiables dans un sens favorable a la
prévention » (/bid., p. 21). Ces interactions entre 'homme et son milieu sont multiples et
complexes a appréhender notamment car elles s’inscrivent, dans un espace-temps souvent
différent de celui de I'expression de la maladie (autrement dit du diagnostic). Pourtant, la
surveillance épidémiologique des cancers, telle qu’elle est actuellement mise en ceuvre en
France, associe I'établissement du diagnostic a un lieu unique: le lieu de résidence. Les
estimations d’incidence des cancers, réalisées aux niveaux national, régional et depuis peu,
départemental, donnent a voir, au mieux, une géographie des diagnostics de cancer, mais ne
disent rien des espace-temps dans lesquels des expositions a des facteurs de risques reconnus
ou fortement suspectés dans le développement des cancers ont pu se produire, ceux-la méme
pour lesquels des mesures de prévention devraient étre mises en place.

Notre recherche, qui s’est intéressée spécifiguement aux risques d’exposition
cancérogene en lien avec le développement des LNH en basse vallée du Rhéne a tenté de
rendre compte de la réalité des risques d’exposition cancérogéene.

En s’appuyant sur les données et connaissances disponibles, notre recherche a montré
gue si les apports de I'épidémiologie sont indéniables concernant les cancers et facteurs de
risque associés, les approches et méthodologies mises en ceuvre ne tiennent pas compte des
deux principales caractéristiques de ces pathologies, a savoir le temps de latence et le
caractere multifactoriel. S’intéresser a un phénomene qui s’inscrit dans le temps long de la vie
d’un individu, et pour lequel plusieurs causes peuvent avoir contribué au développement de
la maladie en ne tenant compte que de I'adresse de résidence au moment du diagnostic (ou
de la derniére semaine travaillée pour ce qui concerne la sphére professionnelle tel que c’est
le cas dans I'enquéte SUMER) participe de fait a invisibiliser un ensemble de facteurs de
risques potentiellement impliqués. Pour ce qui est des cancers dits « évitables », invisibiliser
ces facteurs empéche, in fine, la mise en place de mesures de prévention adaptées aux
contextes dans lesquelles les expositions cancérogénes ont effectivement pu se produire. De
la méme maniére, les niveaux géographiques auxquels sont menées ces analyses permettent
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difficilement — voire ne permettent pas — d’appréhender des réalités locales souvent
différenciées et de questionner, ainsi, I'existence de facteurs de risques particuliers.

De la méme maniere, les modalités de la production des connaissances sur les
circonstances dans lesquelles ces expositions ont pu avoir lieu, que celles-ci s’inscrivent dans
la sphéere professionnelle ou plus généralement dans I’environnement, participe aussi de cette
invisibilisation. Notre recherche insiste sur la nécessité d’accéder a la réalité des expositions
cancérogenes, qui ne peut alors étre envisagée sans la prise en compte de 'expérience des
personnes concernées. Roux (2011) revient sur le statut de ces savoirs, et rappelle les propos
de Wynne (1996) a propos des travaux de Van der Ploeg: « les savoirs qu’il décrit sont
complexes, réflexifs, dynamiques et innovants, nourris tout a la fois d’aspects matériels,
empiriques et théoriques. Ces savoirs sont tournés vers I'expérimentation et flexibles, non
dogmatiques et ouverts. Quels qu’en soient les qualités et les défauts, ils sont
épistémologiquement vivants et substantiels » (p. 69). Qu’il s’agisse des patient.es, des
travailleurs.euses ou des habitant.es, tous.tes disposent d’une connaissance unique
concernant les contextes et situations dans lesquels ils/elles se sont inscrit.es au cours de leur
vie; ces derniers étant potentiellement générateurs d’expositions cancérogénes. La
reconstitution de cette réalité sur 'ensemble de la vie d’un individu atteint de cancer, et ce, a
partir du récit qu’il peut en faire, a par exemple mis en évidence d’autres types de
circonstances potentielles d’exposition cancérogene, rarement, sinon jamais considérées
dans I'analyse des risques associés. De plus, recueillir cette réalité, une réalité, celle des
personnes qui la raconte participe a montrer la complexité des expositions cancérogenes, qui
ne peuvent finalement pas se résumer a la seule rencontre entre un aléa et une vulnérabilité.
Reconstituer I'ensemble des lieux fréquentés par un individu au cours de sa vie c’est donc se
donner les moyens d’appréhender dans son ensemble, les circonstances potentielles
d’exposition cancérogéne, ayant pu contribuer au développement de la maladie. C’'est aussi
se donner les moyens de documenter les caractéristiques de ces lieux en lien avec I'existence
de facteurs de risques associés au développement des pathologies étudiées. L’ambition
initiale était de pouvoir mettre en regard les trajectoires individuelles des patient.es et des
trajectoires des territoires, dans la mesure ol les nombreux points de rencontre peuvent
potentiellement constituer cet espace-temps au cours duquel des expositions cancérogenes
peuvent avoir lieu. Toutefois, la disponibilité et la qualité des données relatives aux facteurs
de risque localisés (combinées a la plus ou moins grande complexité des trajectoires
individuelles) a rendu cette tache complexe, notamment du fait d’une profondeur temporelle
limitée des sources de données. Enfin, parce que le risque est ici entendu comme une
construction sociale, ces lieux sont aussi potentiellement investis, appropriés: ils sont
territoires. Recueillir le récit du/de la patient.e, du/de la travailleur.euse, du/ de I’habitant.e,
c’est donc se donner les moyens d’appréhender ces perceptions et représentations en lien
avec les territoires et les risques cancérogénes associés. Cela est d’autant plus important que
les perceptions et représentations peuvent participer a fagonner les circonstances potentielles
d’exposition, selon le niveau de conscience des risques par exemple.

320



La basse vallée du Rhone illustre assez bien les difficultés qui peuvent se poser lorsque
I'on s’intéresse a la réalité des risques cancérogeénes. Ses départements — Ardéche, Bouches-
du-Rhéne, Dréme, Gard, Vaucluse — ne bénéficient pas de registres départementaux de
cancers de I'adulte. Toutefois, l'initiative inédite - du chef du service d’hématologie clinique-
oncologie médicale du Centre Hospitalier Henri Duffaut d’Avignon - de recensement
systématique des cas d’hémopathie maligne dans son service ainsi que dans six autres centres
de soins du département du Vaucluse (couvrant ainsi un bassin de population
transdépartements de prés de 600 000 habitants) offrait des possibilités nouvelles pour
appréhender les risques cancérogénes dans leur complexité. Si la caractérisation de
I'incidence des LNH, a partir de cette source de données et a un niveau infra-départemental
présente un certain nombre de limites, il semble possible de conclure sur I'existence d’une
hétérogénéité spatiale du phénomeéne. Toutefois, la mise en regard de cette géographie de la
maladie avec une géographie des facteurs de risque associés n’est pas aussi évidente que cela
notamment car elle suppose une prise en compte combinée des dimensions spatiales et
temporelles de ces rencontres multiples entre un individu et des facteurs de risques reconnus
ou fortement suspectés dans le développement des LNH. Cette problématique peut ainsi
s’inscrire dans le cadre des réflexions et travaux développés par Berry (1964) en lien avec sa
Matrice d’information géographique. Mathian et Sanders (2014) expliquent a ce propos que
pour Berry « I'ensemble des lieux décrits sont en interaction et forment un systéme spatial.
La matrice géographique permet de conceptualiser I'évolution d’un tel systéeme par la prise en
compte d’une troisieme dimension, la dimension temporelle » (p. 84).

D’une maniéere générale, cette recherche souhaite réaffirmer les enjeux et, plus encore,
la nécessité de permettre et favoriser un dialogue entre les disciplines, particulierement entre
les sciences de la santé, au premier rang desquelles I'épidémiologie et les sciences humaines
et sociales, en particulier la géographie, en ce sens qu’elles questionnent toutes deux les
dimensions spatiales et temporelles d’'un phénoméne de santé. Amat-Roze (2011) rappelle les
grands objectifs de la géographie et montre en quoi elle est légitime dans I'étude de
phénomeéne de santé : « La géographie, science de I'organisation de I'espace, étudie les liens
réciproques entre I'espace et la société, considérant que I'espace est la fois organisant pour
les sociétés humaines et organisé par les sociétés humaines. Elle a pour objet I'étude des
disparités spatiales appliquée a tout phénomene a partir de sa localisation. En ce sens, le
géographe peut se saisir de tout objet. La discipline se définit par sa méthode, fondée sur
I'analyse globale et explicative du phénomene étudié. Sa question fondamentale, « ou ? », se
prolonge par une investigation portée par cette problématique : pourquoi la, maintenant,
comment ? Sa finalité est de montrer et comprendre le fractionnement du phénoméne étudié
dans un espace donné » (p. 6-7). A propos du dialogue entre I'épidémiologie et les sciences
humaines et sociales, Fromageot et al. (2005) rappellent le cas particulier dans lequel se
trouve la géographie: «[...] si les échanges entre I'épidémiologie et la sociologie sont
consacrés et courants, il n’en va pas de méme entre I'épidémiologie et la géographie » (p. 2)
et précisent que «la géographie de la santé travaille parfois encore en paralléle des
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épidémiologistes plus qu’en symbiose [...] » (Ibid.). Une collaboration renforcée entre ces deux
disciplines semble aujourd’hui plus que nécessaire, dans I'analyse des risques d’exposition
cancérogene.

...Qui contribuent a alimenter des réflexions initiées depuis plusieurs années

Si modestes mes expériences en tant que chercheuse en Géographie de la santé soient-
elles (dans la mesure ou elles ne concernent encore que quelques terrains localisés en France
et un champ de recherche spécifique), ces derniéres, ainsi que les contextes dans lesquels
elles se sont déroulées ont, de maniére assez radicale et spécifique, faconné mon rapport a
ce monde.

Si mon orientation dans un cursus géographique relevait, je le confesse, davantage du
choix par défaut plutét que d’un véritable choix, les enseignements dispensés en Géographie
de la santé a I'Université Jean Moulin Lyon Ill, a partir de la deuxiéme année de licence, m’ont
d’emblée captivée et ont marqué le début de mon intérét pour cette discipline. Au cours de
la troisieme année, cette formation donnait la possibilité d’effectuer, au second semestre, un
stage exploratoire en alternance (deux jours par semaine, sur une période de trois mois).
Aprés plusieurs candidatures (infructueuses) aupres d’organismes tels que I'Inserm ou encore
de I’Agence Régionale de Santé de la région Auvergne-Rhone-Alpes, c’est par l'intermédiaire
d’un de mes enseignants, Monsieur Thomas Zanetti, que j’allais pouvoir réaliser ce stage, qui
sera plus que déterminant dans la suite de mon parcours. La thématique du stage concernait
les expositions professionnelles et impacts sanitaires chez des anciens verriers de Givors
(Rhone).

Décembre 2014. Association des anciens verriers de Givors. Premiéere rencontre avec
les membres de I'association, au sein de leurs locaux. A ce moment-I3, le caractére pathogéne
du travail m’est peu familier. Si les grandes lignes ont été abordées dans le cadre de ma
formation universitaire, je n’ai aucune conscience de la réalité des choses, de la réalité de ces
activités de travail qui rendent malades, et qui — parfois — tuent. Aucune conscience non plus
de ce que cela implique pour le travailleur lui-méme et pour ses proches. Cette premiere
expérience est brutale. Elle expose a la maladie et a la mort. Elle expose a I’histoire de ces
personnes, des familles, dont un ou plusieurs membres est/sont touché(s) par une maladie
causée par le travail. Elle expose a une histoire qui pourrait étre, d’'une certaine maniére, la
mienne. J’entre alors dans le monde des expositions professionnelles, de leurs conséquences
sur la santé des travailleurs et surtout de l'invisibilité qui les caractérise. Par ma présence
chaque semaine au sein des locaux de I’Association, j'ai 'opportunité de discuter avec ces
travailleurs ou certains de leurs proches. lls acceptent de me confier leurs expériences, leur
vécu de ce travail qui rend malade, et qui paradoxalement était, dans ce cas précis, un élément
(positif) constitutif de leur identité, individuelle et collective. Les conditions de travail décrites
par les travailleurs et documentées dans des vidéos tournées avant la fermeture de l'usine de
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Givors (qui date de 2001), sont particulierement difficiles et porteuses de risque pour la santé.
Chaleur, bruit, fumées et poussieres a l'intérieur des murs de l'usine et rythmes de travail
soutenus étaient le quotidien de ces travailleurs. La liste des substances cancérogenes
mobilisées dans leur activité de travail, reconstituée par I’Association elle-méme (les traces
laissées par 'usine étant minimes) recensait une cinquantaine de substances cancérogéenes.
Les questionnaires envoyés par I'association pour recenser les cas de maladies et de déces
chez les anciens travailleurs du site révélaient que plus de la moitié des répondants, les
personnes elles-mémes ou leurs ayants-droits (127 sur 209 réponses, pour un questionnaire
envoyé a 645 anciens verriers) étaient malades ou décédés. Sur I'’ensemble de ces réponses,
210 pathologies avaient été notées, parmi lesquelles 92 cas de cancers (dont 20 du poumon
et 14 des voies ORL). La dimension environnementale des risques sanitaires générés par cette
usine était également importante puisque les rejets de polluants dans l'air, les sols (la
présence de cadmium, plomb, chrome, arsenic, HAP, benzene, entre autres, avait été
retrouvée entre deux et quatre metres de profondeur) et les eaux ont été révélés notamment
grace aux témoignages des anciens travailleurs, et parfois confirmés par certaines archives ou
études de site. L'emblématique cheminée, autrefois en activité et qui était alors le symbole
de la prospérité économique de ce territoire, incarne aujourd’hui la mémoire de ses
conséquences sur la santé des travailleurs et des riverains. L’Association des anciens verriers
de Givors accompagne également les anciens travailleurs ou leur famille dans I'accés au droit
a réparation, lorsque l'origine professionnelle de la maladie est reconnue. Ce stage a donné
lieu a la rédaction d’'un mémoire, codirigé par Madame Virginie Chasles et Monsieur Thomas
Zanetti, et soutenu en juin 2015 a I'Université Jean Moulin Lyon Il

Cette premiere expérience a été riche d’enseignements sur tous les plans : autant sur celui
des connaissances en lien avec ces thématiques, que sur le plan humain. Elle a ainsi conforté
mon intérét pour ce champ de recherche, que j’allais pouvoir approfondir dans le cadre d’un
second stage réalisé au cours de ma premiére année de Master. En effet, lors d’un colloque
organisé en octobre 2015 par I’Association des anciens verriers de Givors, j’ai eu la chance de
rencontrer Annie Thébaud-Mony, directrice de recherche honoraire a I'Inserm et ancienne
directrice du Groupement d’Intérét Scientifique sur les Cancers d’Origine Professionnelle en
Seine-Saint-Denis (GISCOP93). Elle m’explique alors qu’elle travaille a ce moment-la, en
coopération avec une équipe — pluridisciplinaire et associant scientifiques et citoyens — sur le
cas d’une pollution environnementale a I'amiante générée par une usine implantée pendant
prés de 50 ans a Aulnay-sous-Bois en Seine-Saint-Denis. Elle précise que dans le cadre de ce
projet, la réalisation d’un stage de Master serait une possibilité, si toutefois j’ étais intéressée.

Avril 2016. GISCOP93. Le travail réalisé dans le cadre de ce stage de Master 1 concernait
cette fois ci une usine de transformation et de commercialisation d’amiante, le Comptoir des
Minéraux et des Matiéres Premieres (CMMP), implantée au coeur d’'une zone pavillonnaire a
Aulnay-sous-Bois (Seine-Saint-Denis) entre 1938 et 1991 (et déconstruite seulement en 2009).
Si la dimension professionnelle des expositions a I'amiante était évidente, ce cas d’étude était
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particulier en ce sens que les riverains avaient été, eux aussi, massivement contaminés.
L’étude de Counil, Daniau et Isnard (2007) avait mis en évidence, a ce propos et de maniere
tout a fait exceptionnelle, I'existence de plusieurs cas de pathologies liées a une
contamination strictement environnementale issue de cette usine. La mobilisation citoyenne
puis scientifique autour de ce probléme de santé publique a permis de retrouver un nombre
important de victimes de cette contamination, en I'absence de mise en place d’un véritable
dispositif de santé publique par les autorités compétentes. Un appel a projet PICRI
(Partenariat Institutions Citoyens pour la Recherche et I'Innovation) remporté par le GISCOP93
avait pour objectif « I'étude de la dynamique citoyenne et institutionnelle concernant le
recensement, le suivi sanitaire et I'accés aux droits de la réparation des personnes exposées
et/ou atteintes de maladies liées a la pollution environnementale du Comptoir des Minéraux
et des Matiéres Premieres (CMMP) d’Aulnay-sous-Bois » (GISCOP93). Au cceur de ce projet
regroupant associations (de malades, de riverains, de I’environnement) et scientifiques issus
de différentes disciplines, la dimension géographique du projet, portée par Monsieur
Benjamin Lysaniuk, chargé de recherche au CNRS et alors directeur du GISCOP93, était
notamment affirmée. Autre contexte, autre contamination industrielle et méme constat : les
impacts des expositions professionnelles et, ici particulierement, environnementales a des
cancérogenes issus de l'industrie, dans le cas présent, I'amiante, étaient considérables, et
pourtant la encore, largement invisibles (voire invisibilisés). Comme pour les anciens verriers
de Givors, c’est grace a une mobilisation citoyenne et scientifique que ces conséquences
sanitaires ont été mis en évidence, et que certaines mesures préventives — aussi limitées
soient-elles — ont été mises en place.

Le travail réalisé dans le cadre de ce premier stage de Master s’intéressait a la mise en visibilité
des victimes d’une pollution environnementale a I’'amiante a partir du cas du CMMP d’Aulnay-
sous-Bois. A partir des données collectées par le Collectif des Riverains, I’Association
Départementale de Défense des Victimes de I’Amiante en Seine-Saint-Denis (Addéva 93) et le
Centre d’Information et d’Accompagnement des personnes exposées a un risque lié a
I’Amiante a Aulnay-sous-Bois (CI3A) il était alors question de mettre en place un Systéme
d’Information Géographique pour participer a la construction de la visibilité des personnes
exposées et/ou victimes a/de cette pollution. La production d’un recueil de cartes insistait
alors sur I'ampleur du probléme de santé publique généré par cette usine, mais aussi sur les
possibilités de mobiliser ce type d’outil dans le cadre de démarches participatives similaires.
Aussi, la nécessité de poursuivre le recensement des victimes était réaffirmée, pour permettre
aux personnes concernées, si elles le souhaitent, de bénéficier d’un suivi médical et d’un
accompagnent global (psychologique notamment, mais aussi en lien avec les démarches de
reconnaissance et réparation, si elles souhaitaient les engager). Dans cette perspective et face
au constat de la difficulté de mettre en ceuvre un tel recensement (mobilité géographique
importante, perte de contact, etc.), I'idée de mettre en place une plate-forme cartographique
d’auto-signalement en ligne, destinée aux personnes exposées et/ou malades du fait de cette
pollution a I'amiante issue du CMMP a été formulée. L'objet de mon stage de Master 2,

324



toujours effectué au GISCOP93, consistait cette fois a étudier la faisabilité de mise en place
d’un tel projet.

Février 2017. GISCOP93. Ce deuxieme travail au sein du GISCOP93 s’intéressait entre
autres, a la faisabilité technique et réglementaire de la mise en place d’un tel dispositif. Il était
ici question de données relatives a I'état de santé des personnes, des données sensibles au
sens de la CNIL, d’'importantes précautions devaient étre prises avant sa mise en place, afin
de garantir la sécurité des données individuelles collectées. Les questions relatives aux
supports techniques, mais aussi aux modalités de collecte des données (questionnaire, types
de variables, etc.), ou encore concernant les étapes d’auto-déclaration ont été autant de
points sur lesquelles a porté cette étude de faisabilité. Une des particularités de ce travail —
dans la lignée des travaux réalisés par le GISCOP93 depuis ses débuts, est qu’il place le/la
citoyen.ne/patient.e/travailleur.euse/habitant.e au cceur de la démarche. Les objectifs de la
mise en place de cette plate-forme cartographique d’auto-signalement des personnes
exposées et/ou malades de/a I'amiante issu du CMMP étaient tout d’abord de rendre
accessible I'information sur la pollution générée par I'usine pendant pres de 50 ans et de
recenser les personnes exposées et/ou malades. Un second objectif consistait a rendre visibles
ces victimes et co-construire la mémoire de ce probléme de santé publique. Pour cela, un
intérét important a été accordé au récit fait par ceux qui ont pratiqué et/ou qui pratiquent,
guotidiennement ou plus occasionnellement ces lieux. lls sont donc a ce titre, considérés
comme experts et ce faisant, disposent d’une connaissance riche sur les territoires, leur
organisation, nous permettant de cerner la réalité des risques sanitaires associés.

Ces deux expériences au GISCOP93 ont été d’une grande richesse. L’environnement
scientifique et institutionnel offert par le dispositif GISCOP a sans aucun doute fagconné mon
rapport a la recherche de maniere générale, et plus particulierement dans le cadre de cette
thématique. Parmi ces éléments figurent notamment le fait de s’inscrire dans un dispositif de
recherche pluridisciplinaire. Les questions relatives aux états de santé des populations et a
leurs déterminants sont par essence pluridisciplinaires et le partage de savoirs entre les
différentes disciplines potentiellement impliquées dans la compréhension d’un probleme de
santé publique tel que c’est le cas ici, est désormais, a mon sens, indispensable. Aussi, au cours
de ces deux expériences au GISCOP93, supervisées par Monsieur Benjamin Lysaniuk, deux
mémoires® de stage, pour le premier encadré par Madame Virginie Chasles et le second par
Madame Myriam Baron, ont été rédigés. De plus, j’ai eu la possibilité de communiquer a deux
reprises dans des colloques, me donnant ainsi un avant-go(t de ce a quoi pourrait ressembler

99 Mémoire de Master 1 : PROST L. « Mise en visibilité des victimes d’une pollution environnementale a I’'amiante. Réalisation
d’une base de données spatialisées et mise en place d’un SIG ». Mémoire de Master 1 en Géographie-Aménagement. Sous la
codirection de Virginie Chasles. Soutenu en juin 2016. Lyon, Université Jean Moulin Lyon lll. 121 p. Mémoire de Master 2 :
PROST L. « Etude de faisabilité pour la mise en place d’une plateforme cartographique d’auto-signalement en ligne des
personnes exposées et/ou malades a/de la pollution environnementale a I'amiante issu du Comptoir des Minéraux et des
Matieres Premieres (CMMP) d’Aulnay-sous-Bois (Seine-Saint-Denis) ». Mémoire de Master 2 en Géographie de la santé. Sous
la direction de Myriam Baron. Soutenu en juin 2017. Nanterre, Université Paris Nanterre/Université Paris-Est Créteil. 102 p.
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une éventuelle poursuite d’étude en doctorat. C'est d’ailleurs dés le début de mon second
stage, que la réalisation d’une thése en Géographie de la santé commence a se dessiner. Dans
la basse vallée du Rhéne cette fois, a Avignon plus précisément, c’est le chef du service d’onco-
hématologie du Centre Hospitalier Henri Duffaut qui s’interroge au sujet des facteurs de risque
impliqués dans le développement des hémopathies malignes, notamment en lien avec les
constats qu’il semble faire a ce moment-la : une augmentation de I'incidence des hémopathies
malignes et un rajeunissement des patient.es. De maniére tout a fait inédite, il interroge tres
tot, la dimension spatiale de ces facteurs de risques.

Octobre 2017. GISCOP84. L'obtention d’un contrat doctoral d’une durée de trois ans,
me permet a ce moment-Ia, de poursuivre les investigations sur ces thématiques initiées par
Borhane Slama, Eglantine Armand et complétée par Benjamin Lysaniuk. Plus spécifiquement
cette these allait s’intéresser aux risques d’exposition cancérogéne en lien avec le
développement des LNH en basse vallée du Rhone. Nous I'avons vu, la mise en place d’un
GISCOP en Avignon est, ici encore, le fait d’une initiative inédite et vise, en partie, a pallier le
déficit de connaissances sur les cancers (ici les hémopathies malignes), leur ampleur et les
facteurs de risque associés. Une de ses particularités est que ces connaissances sont produites
avec les travailleurs-experts, habitants-experts, a partir des récits qu’ils peuvent faire de leur
activité de travail ou plus généralement, du ou des territoire(s) dans lesquels ils ont pu
s’inscrire au cours de leur vie. Dans la lignée du GISCOP93, le GISCOP84 s’attache aussi a
accompagner les patient.es dans le recours aux droits a réparation, lorsque cela est possible
et souhaité.

Givors, Aulnay-sous-Bois, la basse vallée du Rhone: des contextes géographiques
différents, un méme constat, celui de l'invisibilité des cancers d’origine professionnelle et
environnementale. Si la lutte contre le cancer constitue aujourd’hui une priorité de santé
publique, force est de constater que les réles du travail et de I'environnement dans le
développement de ces pathologies restent encore aujourd’hui largement sous-documentés
et lorsqu’ils le sont, ne donnent a voir qu’une partie de la réalité. Dans les trois cas, les enjeux
de la production des connaissances sont imbriqués dans des enjeux qui dépassent le seul
cadre de la santé publique. Comme le précise Henry (2017) « les enjeux de la production des
connaissances sont [...] extrémement sensibles pour les industriels concernés qui vont
chercher a les contréler le plus possible » (p. 10). Il ajoute effectivement que « les recherches
concernant les risques professionnels, notamment les recherches toxicologiques n’ont a priori
pas d’impact positif sur les profits des entreprises mais risque au contraire d’exercer un effet
négatif pouvant conduire a I'arrét ou au ralentissement de certaines activités économiques.
[...] Ici, I'enjeu principal, pour certains, est de ralentir I'activité scientifique, de faire en sorte
gue les progreés scientifiques soient les plus lents possibles, voire que I'on reste dans un état
d’ignorance ou de méconnaissance par rapport aux dangers de tel produit ou de tel processus
industriel » (/bid., p. 10-11).
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Ces constats me confortent ainsi dans I'idée d’approfondir les investigations menées
dans le cadre de cette recherche, particulierement sur la réalité des risques d’exposition
cancérogene. Approfondir les connaissances sur les circonstances réelles d’exposition a partir
de l'expérience des patient.es et mieux cerner cet espace-temps caractéristique de la
rencontre entre un individu et un ou des cancérogéne(s) apparaissent comme des
perspectives intéressantes. De maniere connexe, approfondir les connaissances sur les
perceptions et les représentations en lien avec ces risques apparait également nécessaire en
ce sens qu’elles participent a les faconner. Ces derniéres, évolutives au cours de la vie, sont a
leur tour influencées par un ensemble de déterminants, dont certains ont pu étre identifiés
dans le cadre des premiers entretiens réalisés avec le panel de patient.es incluses dans
I'enquéte du GISCOP84. La production de connaissances sur les risques d’exposition
cancérogéne doit permettre, in fine, d’accompagner la mise en place de mesures de
prévention adaptées aux contextes locaux.
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« Dans un premier temps, en raison de ressources limitées, ont été inclus dans la cohorte les
seuls patients de lymphomes non-Hodgkiniens (LNH) diagnostiqués a partir de janvier 2017 et agés
de moins de 70 ans au diagnostic. Démarrée en juin 2017, I'enquéte a procédé au rattrapage des
patients éligibles, diagnostiqués entre janvier et juin 2017 ; les suivants ont fait I'objet d’une inclusion
prospective, dés I'identification par les équipes médicales de leur diagnostic. Dans un second temps —
notamment grace au soutien financier de I’ARS PACA, du Conseil régional de la Région Sud, ainsi que
de la DIRECCTE PACA — nous avons pu élargir les critéres d’inclusion a deux reprises. Ainsi, a partir de
janvier 2018, la cohorte a été élargie a tous les patients atteints de lymphomes non-Hodgkiniens
diagnostiqués depuis janvier 2018, sans limite d’age au diagnostic, puis, a partir d’octobre 2019,
I'enquéte a intégré les patients atteints de myélomes multiples et diagnostiqués depuis janvier
2019 ».
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FICHE EXPOSITIONS PROFESSIONNELLES

N° d’enregistrement du malade :

Initiales des experts ayant revu le dossier :

Contre expertise nécessaire : oui U nonUJ

Métier :

Date de I’expertise :

Date de la contre-expertise :

Possibilités de coder plusieurs emplois sur une méme fiche, ou plusieurs postes s’ils correspondent a la méme activité

Emploi (s)

Poste(s)

ELL EL ELD,...
P, PLI, PLL,...

EXPO N°1 |[EXPO N°2 |EXPO N°6

EXPO N°3 | EXPO N°4 [ EXPO N°5

Libellé en clair

Code SCOP 93

Produit ou activités hors
liste SCOP 93

Probabilité
d’exposition
dela3

Fréquence
d’exposition
delad4

Pics d’exposition
Oui=1/Non=2

Intensité d’expo
1a5

Durée d’expo en
années ou mois

Période(s) d’activité sur ce poste : date début :
date début :
date début :

Observations et suites proposées par les experts :

date fin:.............
date fin:.............
date fin:.............
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Mode d’emploi de la fiche « Exposition professionnelle »

- A remplir pour chaque poste de travail -

Exposition par

Préciser en clair, la substance cancérogene, I’agent, le mélange ou les
circonstances d’exposition selon le libellé de la liste GISCOP. Porter
le code de la liste GISCOP 93

Si la substance ne reléve pas de la liste GISCOP, indiquer le dans la
case libellée « hors liste ».

Probabilité d’exposition

Définir la probabilité d’exposition selon expertise :
1 : exposition incertaine ou doute
2 : exposition probable,
3 : exposition certaine

Fréquence

Selon la durée moyenne journaliére d’exposition :
1 : <20 minutes
2 : 20 minutes a 1H30
3:1H30a4H
4:4Ha8H

Pics d’exposition

oui =1, non=2, inconnue = 3

Intensité

Ce critére d’intensité se fait selon une estimation qualitative en
fonction de la description de I’activité sur 5 catégories :

1 : tres faible : estimée 1égérement supérieure a celle de la
population générale ou a la limite de la détection

2 : faible,

3 : moyenne

4 : forte

5 : trés forte

Durée

Exprimée en année (ou en mois si inférieure a un an)

Observations et suites
proposées

Propositions faites par les experts a la fin du codage du dossier apres
dévoilement du diagnostic médical.
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Initialement, le calcul des RSl avait été envisagé pour un périmétre
transdépartemental, correspondant au bassin d’attraction du Centre Hospitalier Henri Duffaut
d’Avignon. Dans cette perspective, il était nécessaire de disposer d’informations sur le taux de
fuite du service. Une collaboration existait déja entre I'hopital (dans le cadre de la mise en
place des Groupements Hospitaliers de Territoires — GHT). Les échanges initiés dans le cadre
de cette recherche, ont permis d’obtenir des premieres informations, mais n’ont pu se
poursuivre et aboutir pour deux principales raisons :

1. Le départ du Cabinet de la personne en charge de ces analyses ;

2. Le choix de ne considérer que le périmetre du département du Vaucluse, de
maniére a se conformer aux modalités habituelles du calcul des RSI (patient.es
résidant.es dans le département) et le fait que les patient.es inclus.es dans le
recensement systématique mobilisé pour le calcul des RSI sont en réalité pris en
charge dans 7 centres de soins du Vaucluse au total.

Il est toutefois intéressant de rendre compte des premiers résultats de cette collaboration et
des questions/problématiques soulevées, qui n’ont toutefois pu étre résolues.

Rapport- gratuit.com @
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Leucémies
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https://www.statistigues.developpement-durable.gouv.fr/sites/default/files/2019-

07/Nomenclature CLC.pdf

Code
CORINE
Land Cover
111

Intitulés

Tissu urbain
continu

Tissu urbain
discontinu

112

Zones
industrielles ou
commerciales
et installations
publiques

121

221 Vignobles

222 Vergers et

petits fruits

223 Oliveraies

Systémes
culturaux et
parcellaires
complexes

242

Surfaces
essentiellement
agricoles,
interrompues
par des
espaces
naturels
importants

243

Description

Espaces structurés par des batiments. Les batiments, la voirie et
les surfaces artificiellement recouvertes occupent la quasi-
totalité du sol. Plus de 80 % de la surface est imperméable. La
végétation non linéaire et le sol nu sont exceptionnels.

Espaces structurés par des batiments. Les batiments, la voirie et
les surfaces artificiellement recouvertes coexistent avec des
surfaces végétalisées et du sol nu, qui occupent de maniére
discontinue des surfaces non négligeables. Entre 30 et 80 % de la
surface est imperméable.

Zones baties et recouvertes artificiellement (zones cimentées,
goudronnées, asphaltées ou stabilisées : terre battue, par
exemple). Ces zones peuvent comprendre aussi de la végétation
ou d’autres surfaces non imperméabilisées. Elles servent a une
utilisation industrielle ou commerciale, ou bien a des
équipements de service public.

Surfaces plantées de vignes.

Parcelles plantées d'arbres fruitiers ou d'arbustes fruitiers :
cultures pures ou mélanges d'especes fruitieres, arbres fruitiers
en association avec des surfaces toujours en herbe. Y compris les
chataigneraies et les noiseraies.

Surfaces plantées d'oliviers, y compris oliviers et vignes sur la
méme parcelle.

Mosaique de petites parcelles de cultures annuelles diversifiées,
de prairies et/ou de cultures permanentes complexes, avec
éventuellement des maisons et jardins épars.

Surfaces essentiellement agricoles, interrompues par des zones
naturelles ou semi-naturelles (y compris des zones humides, des
plans d’eau ou des affleurements rocheux).
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311

312

313

321

322

323

324

333

Foréts de
feuillus

Foréts de
coniféres

Foréts
mélangées

Pelouses et
paturages
naturels

Landes et
broussailles

Végétation
sclérophylle

Forét et
végétation
arbustive en
mutation

Végétation
clairsemée

Formations végétales principalement constituées par des arbres,
mais aussi par des buissons et arbustes en sous-étage, ol
dominent les espéces forestieres feuillues.

Formations végétales principalement constituées par des arbres,
mais aussi par des buissons et arbustes en sous-étage, ol
dominent les espéces forestieres de coniferes.

Formations végétales principalement constituées par des arbres,
mais aussi par des buissons et arbustes en sous-étage, ol ni les
feuillus ni les coniferes ne dominent.

Herbages de faible productivité, non soumis ou peu soumis a
I'influence de I'homme. Souvent situés dans des zones
accidentées. Comportent fréquemment des surfaces rocheuses
ou des zones d’autre végétation (semi-) naturelle.

Formations végétales basses et fermées, composées
principalement de buissons, d'arbustes et de plantes herbacées
(bruyeres, ronces, genéts, ajoncs, cytises, etc.).

Végétation arbustive persistante. Y compris maquis, matorrals et
garrigues.

Végétation arbustive et herbacée avec arbres épars. Formations
pouvant résulter de la dégradation de la forét ou d'une
recolonisation/régénération de la forét.

Zones a végétation clairsemée, couvrant de 10 a 50 % de la
surface. Comprend les steppes, les toundras, les « badlands », les
zones karstiques et la végétation éparse de haute altitude.
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CORINE Land Cover - mobilisée
La base de données CORINE Land Cover, est un « inventaire biophysique de I'occupation des sols

)10 réalisé par photo-

et de son évolution » (Ministere de la Transition écologique et solidaire, 2018
interprétation d’images satellites. Elle est alimentée par 39 Etats européens dans le cadre du
Programme européen de surveillance des terres Copernicus, dont le pilotage incombe a I'’Agence
européenne pour I'Environnement. Il est possible, a partir de cette source de données de disposer
d’informations sur les types d’occupation des sols selon une nomenclature en trois niveaux. « Elle
comprend 44 postes répartis selon 5 grands types d’occupation du territoire (territoires artificialisés,
territoires agricoles, foréts et milieux semi-naturels, zones humides, surfaces en eau) » (Idem), pour
I’ensemble du territoire francgais. CLC permet de « cartographier des unités homogénes d’occupation
des sols d’une surface minimale de 25 hectares » (Idem). Initiée en 1985, cette base renseigne ainsi les

données a partir de 1990, et pour les années suivantes : 2000, 2006, 2012 et 2018.

La mobilisation de ces données dans le cadre de cette recherche est pertinente dans le sens ou il est
possible de disposer d’information sur les types d’occupation des sols et leur évolution a des niveaux
fins d’analyse, notamment infra-communal. Plusieurs types d’occupation des sols nous intéressent
particulierement ici, notamment les territoires agricoles et plus spécifiquement les occupations des
sols en lien avec la viticulture et les vergers et les petits arbres fruitiers ainsi que les oliveraies. Aussi,
les informations relatives aux occupations des sols en lien avec I'industrie seront particulierement
intéressantes a mobiliser ici. Toutefois, en termes de disponibilité des données, la profondeur
temporelle disponible, si elle permet une analyse des évolutions sur une période de pres de 30 ans, ne
permet pas de disposer des informations antérieures a 1990. Or, les grandes évolutions en termes
d’occupation des sols se sont principalement produites avant 1990, notamment a partir des années
1960, avec l'industrialisation marquée de la vallée du Rhone.

Le Recensement Agricole (RA) - mobilisé

Le recensement Général Agricole (RGA) permet de fournir « une photographie précise et
exhaustive du monde agricole et de sa diversité, en France métropolitaine mais aussi dans les
départements d’Outre-Mer » (Ministére de I'agriculture et de I'alimentation, 2019)°%. Si en 1892 et
1929 « des [...] opérations de recensement ont été conduites, a partir des estimations communales,
[...]il faut toutefois attendre 1955 pour que soit réalisé le premier recensement général de I'agriculture
fondé sur des questionnaires individuels aupres des exploitants. Les suivants ont eu lieu a peu prés
tous les 10 ans : 1970, 1979, 1988, 2000, 2010 » (Idem). Comme le précise Richard-Scott (2009)%2, |e
recensement de 1955, « constitue une étape importante dans I'histoire de la statistique en France,
puisqu’il marque le passage ‘de la statistique ancienne, basée sur I'unité communale, a la statistique
nouvelle fondée sur I'exploitation’ (RGA, 1955-a, p.A3)». C'est ainsi « sous l'impulsion de la
communauté internationale d’apres-guerre, [que] la nécessité d’une étude exhaustive de I'agriculture
francaise s’affirme [...]. Les premiéres tentatives, dont on peut trouver la trace dans des décrets de

100 v/oir : https://www.statistiques.developpement-durable.gouv.fr/corine-land-cover-0 (Consulté en 2020).

101 Vojr : https://agriculture.gouv.fr/le-recensement-agricole-un-outil-essentiel-pour-dresser-un-panorama-de-lagriculture-
francaise (Consulté en 2020).

102 \y/ojr : https://journals.openedition.org/geocarrefour/7567 (Consulté en 2020).
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1945 a 1948 tournent court a la suite du rejet du monde agricole et a de nombreuses difficultés
pratiques » (Richard-Scott, 2009). Les informations collectées dans le cadre de ce recensement,
disponibles au niveau des communes, concernent notamment les effectifs d’exploitations selon
différents parametres : la superficie agricole utilisée, le statut des exploitations (individuelle ou
Groupement agricole d’exploitation en commun — Gaec), des indications sur I'dge du chef
d’exploitation ou du 1°" co-exploitant, selon le type de cheptel ou de cultures, les caractéristiques de
la main d’ceuvre ou encore les orientations technico-économiques de la commune. Les résultats des
recensements de 1955, 1970-1971 sont disponibles via les rapports de I'Insee!®® uniquement au niveau
national. Ces rapports peuvent donc étre mobilisés ici pour disposer de données de cadrage au niveau
de la France, mais ne peuvent apporter des éléments de précisions sur les caractéristiques de
I"agriculture, pour ces dates, a des niveaux plus fins tels que celui des départements, et encore moins
des communes. Les données disponibles a des niveaux fins concernent les années 1988, 2000 et 2010
pourront toutefois, pour leur part, étre mobilisées ici.

Les données du Registre Parcellaire Graphique (RPG) — non mobilisé

Le Registre Parcellaire Graphique (RPG) est une « base de données géographique servant de
référence a l'instruction des aides de la Politique Agricole Commune (PAC) », produite par I’Agence de
Services et de Paiements (ASP). La version de cette base de données, diffusée publiguement et
anonymisée « [...] contient les données graphiques des parcelles (depuis 2015) et des flots (éditions
2014 et antérieures) munis de leur culture principale » (Data.gouv.fr, Maj. 2020)!%*. De fait, il convient
de préciser d’emblée que ces données ne peuvent fournir une représentation exhaustive de la
situation dans la mesure ou elles ne concernent que les exploitations ayant procédé a une demande
d’aide dans le cadre de la PAC. Les différentes éditions du RPG sont disponibles pour chaque année a
partir de 2010.

Les données recensées dans le cadre du RPG permettent toutefois, de disposer d’informations
davantage précises notamment concernant le type de culture pour chacune des parcelles ayant fait
I'objet d’'une demande d’aide dans le cadre de la PAC. Dans les deux catégories de culture qui nous
intéressent principalement ici, il est possible de disposer des cultures précises'® :

- Lacatégorie « vergers » peut étre spécifiée selon qu’il s’agisse : d’agrumes, d’ananas, d’avocat,
de bananes, de café, de cerises, de petits fruits rouges, de prunes, de péches ou encore par
exemple de poires.

- La catégorie « vigne » peut également étre précisée selon qu’il s’agisse : de raisin de cuve ou
de raisin de table par exemple.

Aussi, alors qu’il est difficile de pouvoir identifier les types d’occupation des sols en lien avec le
maraichage a partir des données de CLC, les données du RGP permettent ainsi de les préciser
notamment grace aux informations regroupées sous I'étiquette « légumes ou fleurs », pour laquelle il
est précisé le type également : par exemple, il est possible d’identifier les cultures de melon (MLO) ou

103 Voir pour 1955 : https://www.epsilon.insee.fr/jspui/bitstream/1/19307/1/RGA55 Tomel a.pdf Et pour 1970-1971 :
https://www.epsilon.insee.fr/jspui/bitstream/1/22689/1/Coll 150 a.pdf (Consulté en 2020).

104 \/oir : https://www.data.gouv.fr/fr/datasets/registre-parcellaire-graphique-rpg-contours-des-parcelles-et-ilots-culturaux-
et-leur-groupe-de-cultures-majoritaire/ (Consulté en 2020).

105 Voir :

https://geoservices.ign.fr/ressources documentaires/Espace documentaire/BASES VECTORIELLES/RPG/DC DL RPG 2-
0.pdf (Consulté en 2020).
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encore de fraises (FRA) particulierement représentées en basse vallée du Rhéne notamment a
Cavaillon et a Carpentras.

Base de données sur les Installations Classées pour la Protection de I’Environnement (ICPE) —
mobilisée

La base de données sur les ICPE regroupe des informations relatives a « toute exploitation industrielle
ou agricole susceptible de créer des risques ou de provoquer des pollutions ou nuisances notamment
pour la sécurité et la santé des riverains [...] » (Géorisques, s.d).

Les ICPE sont notamment différenciées selon le classement au titre de la Directive Seveso (ce qui nous
intéresse particulierement ici), qui s’établie selon la quantité totale de matieres dangereuses
susceptible d’étre présente dans l'installation (Géorisques, s.d). Trois statuts sont ainsi possibles : 1.
Non Seveso ; 2. Seveso Seuil Bas ; 3. Seveso Seuil Haut.

La nomenclature mise en place concernant les Installations classées pour la Protection de
I’Environnement permet d’effectuer des requétes en fonction des substances, des activités, des
activités spécifiques visées par la Directive 2010/75/UE du 24 novembre 2010, ou encore des
substances visées par la Directive 2012/18/UE du 4 juillet 201217,

L’inventaire National Spatialisé (INS) — non mobilisé

Initié en 2005, I'INS est un inventaire national des émissions de polluants dans I'air, géré et administré
par I'Institut National de I'Environnement Industriel et des Risques (INERIS). Cet inventaire « doit
permettre : d’améliorer la surveillance de la qualité de I'air et répondre a des besoins relatifs a la
gestion de la qualité de I'air ; de répondre aux attentes des différents acteurs, impliqués de maniere
directe ou indirecte dans I'évaluation, I'analyse et la gestion du comportement des polluants
atmosphériques » (Ministére de la Transition écologique et solidaire, s.d)%. Il regroupe les
informations relatives aux « émissions d’une quarantaine de polluants émis par toutes les sources
recensées (activités anthropiques ou émissions naturelles). Le recensement complet des émissions de
polluants atmosphériques, suivant une maille kilométrique, est fondé sur des méthodologies qui
privilégient 'utilisation de données spécifiques aux sources individuelles » (Idem). L'interface de I'INS,
disponible depuis 2012, permet un accés facilité aux données. Les données, disponibles pour les
années 2004, 2007 et 2012 peuvent étre consultées de deux maniéres : par clé temporelle ou par profil
de spéciation. Il est également possible de préciser le secteur d’activité ou encore le type de polluants
recherché.

Le Registre Frangais des Emissions Polluantes (IREP) - mobilisé
L'IREP recense « les principaux rejets et transferts de polluants dans I'eau, I'air, les sols, et les
déchets déclarés par certains établissements (les installations industrielles, les stations d’épuration
urbaine de plus de 100 000 équivalents habitants et certains élevages ». Il vise 150 polluants pour les

106 | 3 Directive 2010/18/UE du 24 novembre 2010 est relative aux émissions industrielles. Elle concerne « la prévention et la
réduction intégrées de la pollution due aux activités industrielles. Elle prévoit également des régles visant a éviter ou, lorsque
cela s’avere impossible, a réduire les émissions dans I'air, I'eau, les sols et a empécher la production de déchets, afin
d’atteindre un niveau élevé de protection de I'environnement considéré dans son ensemble » (Chapitre 1, Article 1¢" de la
Directive), voir : https://aida.ineris.fr/consultation_document/639 (Consulté en 2020).

107 | 3 Directive 2012/18/UE du 4 juillet 2012 concerne « la maitrise des dangers liés aux accidents majeurs impliquant des
substances dangereuses », voir : https://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:L:2012:197:0001:0037:FR:PDF

108 \/ojr : http://emissions-air.developpement-durable.gouv.fr (Consulté en 2020).
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émissions de I'eau, 87 pour les émissions dans I'air, 70 pour les émissions dans les sols, et 400
catégories de déchets différents. Ce recensement est effectué a partir des « déclarations obligatoires
pour les ICPE », au titre de 1°" du livre V du Code de I'Environnement) et du reglement européen E-
PRTR n°166/2006 du 18 janvier 2006.

Les Inventaires Historiques Régionaux - mobilisés
Les inventaires du BRGM sont particulierement pertinents a mobiliser ici. lls présentent entre

autres la particularité d’afficher clairement un objectif en lien avec la conservation de la mémoire des
territoires'® et plus particuliérement des sites et sols pollués. Les premiers inventaires globaux (au
niveau du département) et systématiques datent de 1978. Ce sont, en partie, a partir de ces inventaires
gue les données renseignées dans BASIAS ont été renseignées. Les enjeux liés a la conservation de la
mémoire des territoires et plus spécifiquement des sites accueillant ou ayant accueilli des anciennes
activités industrielles ont particulierement bien été mis en évidence par Bretesché et Ponnet dans leur
article « Le risque environnemental entre oubli et gestion du passé : le cas d’une ancienne mine
d’uranium francaise », Annales des mines — Gérer et comprendre (2013). A partir de cette étude de cas,
les autrices montrent comment « a partir des années 1990, les réaménagements opérés par
I’exploitant [de cette mine d’uranium], dans le cadre réglementaire, concourt a effacer les traces
visibles de I’extraction d’uranium sur les sites francais » (p. 18). Elles précisent ainsi que « I’histoire des
mines met [...] en scéne deux logiques antagonistes : une volonté de faire oublier le passé en banalisant
les sites et une demande de mémoire et de tracabilité. [Elles ajoutent que] pour certains, il faut
conserver une mémoire des lieux pour éviter toute réutilisation des sites qui pourrait comporter des
risques pour la population. Pour d’autres, I'objectif consiste a réaménager les anciennes mines pour
gu’elles se fondent le plus possible dans le paysage » (p. 18). Dans le cadre de cette recherche, si ces
enjeux sont également présents, I'effacement des traces d’anciens sites ou d’activités économiques
contribuent a rendre encore plus complexe et délicate I'identification et la caractérisation des facteurs
de risques possiblement impliqués dans le développement des LNH. Bretesché et Ponnet précisent
d’ailleurs, toujours en lien avec I'activité d’extraction d’uranium, que « I'histoire passée ne fait pas
partie du récit lié a la surveillance, qui reste centré sur des dispositifs techniques de mesure.
Néanmoins, quelques temps aprés I'exploitation, différents évenements vont venir rappeler le passé
de la mine et raviver dans les mémoires les traces de I'ancienne exploitation » (p. 19). Dans le cas
présent, c’est bien la maladie qui constitue cet événement. Les enjeux liés a la mémoire des lieux sont
donc plus qu’importants et doivent étre davantage considérés, notamment dans la recherche des
causes des LNH.

BASIAS - mobilisée
BASIAS est un inventaire historique des sites industriels et activités de service. Le BRGM précise que

« la France a été I'un des premiers pays européens a conduire des inventaires des sites pollués ou
susceptibles de I’étre d’une facon systématique » (Géorisques)!'°. Les objectifs affichés sont ceux de
« recenser de fagon large et systématique, tous les sites industriels abandonnés ou non, susceptibles
d’engendrer une pollution de I'environnement, de conserver la mémoire de ces sites, de fournir des
informations utiles aux acteurs de I'urbanisme, du foncier et de la protection de I’environnement »
(Géorisques). Toutefois, il convient de préciser que la fiche de renseignement relative au site est
renseignée par le propriétaire, posant ainsi d’éventuelles questions quant a la qualité des données

109 /oir : https://www.cairn.info/revue-gerer-et-comprendrel-2013-1-page-15.htm?contenu=resume (Consulté en 2020).
110 Voir : https://www.georisques.gouv.fr/dossiers/basias/presentation (Consulté en 2020).
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renseignées. De plus, le fichier qu’il est possible d’exporter a partir de la base BASIAS via I'interface
Géorisques comporte un certain nombre de variables particulierement intéressantes (identifiant du
site, commune d’implantation, raison sociale, nom usuel, adresse, état d’occupation, code activité,
coordonnées géographiques lorsque le géo référencement a été possible, ainsi que la précision de la
géolocalisation). A celles-ci, deux autres variables sont, dans le cadre de cette recherche, ajoutées et
complétées a partir des fiches établissement, également disponibles dans la base : il s’agit d’une part
de la date de 1°™ activité (lorsque celle-ci est disponible) ainsi que la catégorie SEI a laquelle appartient
I'activité du site.
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Le rapport final « Elaboration d’une base de données corrélant activités et polluants potentiels »
réalisé par le BRGM en novembre 2014 revient sur la démarche de mise en place d’une telle base de
données et sur les modalités de sa constitution. Il rappelle ainsi que « I'objectif d’'une telle matrice de
corrélation est de proposer un outil permettant d’orienter les divers utilisateurs sur les principaux
polluants ou familles de polluants a rechercher potentiellement associés aux installations exploitées
sur les sites industriels. Il ne remplace en aucun cas les études spécifiques (études historiques et
documentaires, diagnostics, etc.) a mener sur chaque site. Les limites de I'outil sont liées a la non
exhaustivité des données sources ne permettant généralement pas de remonter aux substances
chimiques spécifiques et a leur qualité variable (fiabilité des préléevements et des mesures pour ADES
[la Banque Nationale pour I’Acces aux Données sur les Eaux Souterraines], archives peu documentées
ou mangquantes sur les substances ou produits associés aux anciens sites industriels dans BASIAS et
aux sites pollués dans BASOL, etc.) ».

Il précise également que « le travail a consisté a établir une « matrice de corrélation » sous forme d’un
classeur Excel a partir des données compilées et normalisées suivant les nomenclatures actuellement
en vigueur. Ce sont celles de I'INSEE (NAF 2008) pour les activités et celles du SANDRE 2014 pour les
substances. Les données ayant fait 'objet de traitements statistiques proviennent des quatre bases
principales : ADES, BASIAS, BASOL et ETS. Mises en cohérence de la méme facon dans les
nomenclatures, elles ont été croisées et comparées entre elles dans un classeur unique (sous Microsoft
Excel). Des indicateurs de la présence probable ou absence des substances ou familles de substances
corrélées aux activités, ont été recherches en se basant sur leurs fréquences de détection ou de
mention dans les différentes bases » (p. 40)
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1. Fabrication et/ou stockage de pesticides et d’autres produits agrochimiques (phytosanitaires, fongicides, insecticides)

Code

SANDRE

111

1082
1104
1105
1107
1108
1113
1114
1115
1116
1117
1118
1125
1132
1135
1136
1137

Benzo(a)anthracene
Amétryne
Aminotriazole
Atrazine

Atrazine déséthyl
Bentazone

Benzéne
Benzo(a)pyrene
Benzo(b)fluoranthéne
Benzo(k)fluoranthene
Benzo(g,h,i)pérylene
Bromoxynil
Chlordane
Chloroforme
Chlortoluron

Cyanazine

111 SANDRE : Service d’Administration National des Données et Référentiels sur

I'Eau

SANDRE nom composé

1141
1143
1144
1145
1146
1147
1148
1160
1161
1162
1164
1165
1166
1169
1176
1177
1178
1179
1191
1197

2,4-D
DDD 24'

DDD 44'

DDE 24'

DDE 44'

DDT 24'

DDT 44'
Dichloroéthane-1,1
Dichloroéthane-1,2
Dichloroéthéne-1,1
Dichlorobenzéne-1,3
Dichlorobenzéne-1,2
Dichlorobenzéne-1,4
Dichlorprop
Dinoterbe

Diuron

Endosulfan alpha
Endosulfan béta
Fluoranthéne

Heptachlore
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1200
1201
1202
1203
1204
1205
1208
1209
1212
1214
1221
1256
1263
1264
1271
1272
1276
1278
1283
1284
1286
1292
1298
1362
1363
1366
1369
1370

Hexachlorocyclohexane alpha
Hexachlorocyclohexane béta
Hexachlorocyclohexane delta
Hexachlorocyclohexane gamma
Indéno(1,2,3-cd)pyrene
loxynil

Isoproturon

Linuron

2,4-MCPA

Mécoprop

Métolachlore

Propazine

Simazine

2,4,5-T
Tétrachloroéthane-1,1,2,2
Tétrachloréthéne
Tétrachlorure de carbone
Toluene
Trichlorobenzene-1,2,4
Trichloroéthane-1,1,1
Trichloroéthyléne
Xyléne-ortho

Code gelé en 1999 (Simazine déséthyl)
Bore

Strontium

Fer Ferreux

Arsenic

Aluminium

1379
1382
1383
1384
1385
1386
1387
1388
1389
1391
1392
1393
1394
1395
1396
1403
1440
1442
1453
1456
1458
1467
1476
1477
1497
1509
1517
1520

Cobalt

Plomb

Zinc

Vanadium

Sélénium

Nickel

Mercure

Cadmium

Chrome

Fluor

Cuivre

Fer

Manganese
Molybdéne

Baryum
Diméthomorphe
Indice Phénol

Indice Hydrocarbure
Acénaphtene
Dichloroéthyléne-1,2 cis
Anthracéne
Chlorobenzéne
Chryséne

Code gelé en 1998 (Cumeéne)
Ethylbenzene
Mésitylene
Naphtalene

Néburon
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1524
1537
1579
1600
1602
1603
1609
1621
1622
1623
1630
1633
1667
1686
1727
1753
1780
1814
1870
2017
2034
2045
2046
2552
2605
2925
2962
3319

Phénanthrene

Pyrene

Chlorure de benzyle
Chlorotoluéne-4
Chlorotoluéne-2
Chloronaphtalene-1
Triméthylbenzéne-1,2,4
Dibenzo(a,h)anthracéne
Acénaphtylene
Fluoréne
Trichlorobenzéne-1,2,3
Isopropylbenzene
Oxadiazon

Bromacil
Dichloroéthyléne-1,2 trans
Chlorure de vinyle
Xylene

Diflufenicanil
Diméfuron

Clomazone

HAP somme(6)
Terbuthylazine désethyl
Hexachlorocyclohexane epsilon
Ethylmethylbenzene
Aniline

Xyléne méta + para
Hydrocarbures dissous

C10-C40-Coupes hydrocarbures

3337 Dichlorotoluene

5537 Somme des Hexachlorocyclohexanes

5918 Somme de benzene, toluene, ethylbenzene, xylenes (BTEX)
6135 Somme HAP (10) - VROM

6136 Somme HAP (16) - EPA

7007 Indice hydrocarbure

2. Commerce de gros, de détail, de desserte de carburants en magasin

spécialisé
Code SANDRE nom composé
SAN
DRE
1082 Benzo(a)anthracene
1114 Benzene
1115 Benzo(a)pyréne
1116 Benzo(b)fluoranthéne
1117 Benzo(k)fluoranthéne
1118 Benzo(g,h,i)pérylene
1135 Chloroforme
1160 Dichloroéthane-1,1
1191 Fluoranthéne
1204 Indéno(1,2,3-cd)pyréne
1272 Tétrachloréthéne
1276  Tétrachlorure de carbone
1278 Toluene
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1284
1286
1292
1293
1294
1351
1362
1369
1370
1380
1382
1383
1386
1387
1388
1389
1390
1391
1392
1393
1394
1440
1442
1453
1456
1458
1467
1476

Trichloroéthane-1,1,1

Trichloroéthyléne
Xyléne-ortho
Xyleéne-méta

Xyléne-para

Ammoniac non ionisé

Bore
Arsenic
Aluminium
Etain
Plomb

Zinc

Nickel
Mercure
Cadmium
Chrome
Cyanures totaux
Fluor
Cuivre

Fer
Manganese

Indice Phénol

Indice Hydrocarbure

Acénaphtene

Dichloroéthyléne-1,2 cis

Anthracéne
Chlorobenzene

Chryséne

1497
1509
1512
1517
1524
1537
1541
1608
1609
1610
1621
1622
1623
1633
1759
1780
1837
1857
2033
2034
2552
2673
2717
2925
2962
3305
3317
3318

Ethylbenzene

Mésitylene

Méthyl tert-butyl Ether

Naphtalene
Phénanthréne
Pyrene

Styréne

Code gelé en 2005 (Triméthylbenzene-1,3,5)
Triméthylbenzéne-1,2,4

Butylbenzéne sec

Dibenzo(a,h)anthracéne

Acénaphtylene
Fluoréne
Isopropylbenzene
Amiante

Xylene

N-propylbenzéne

Triméthylbenzéne-1,2,3

HAP somme(4)
HAP somme(6)

Ethylmethylbenzene

Ethyl tert-butyl ether
Benzene, 1-ethyl-2-methyl-
Xyléne méta + para

Hydrocarbures dissous

4-Ethyltoluene

C10-C12-Coupes hydrocarbures
C10-C16-Coupes hydrocarbures
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3319
3320
3321
3322
3323
3325
3326
3327
3329
3330
3332
3333
3348
5332
5333
5334
5336
5337
5339
5340
5341
5342
5343
5344
5431
5494
5918
6032

C10-C40-Coupes hydrocarbures
C12-C16-Coupes hydrocarbures
C12-C20-Coupes hydrocarbures
C16-C20-Coupes hydrocarbures
C16-C22-Coupes hydrocarbures
C20-C30-Coupes hydrocarbures
C22-C30-Coupes hydrocarbures
C24-C28-Coupes hydrocarbures
C30-C40-Coupes hydrocarbures
C32-C36-Coupes hydrocarbures
C5-C10-Coupes hydrocarbures

C5-C40-Coupes hydrocarbures

Somme du 3-Ethyltoluene et du 4-Ethyltoluene

Coupes hydrocarbures C12-C22
Coupes hydrocarbures C16-C21
Coupes hydrocarbures C21-C35
Coupes hydrocarbures C6-C8
Coupes hydrocarbures C8-C10
Somme hydrocarbures en C5
Somme hydrocarbures en C6
Somme hydrocarbures en C7
Somme hydrocarbures en C8
Somme hydrocarbures en C9
Somme hydrocarbures en C10
Xyléne ortho + méta + para

2,3,5-Triméthylphénol

Somme de benzene, toluene, ethylbenzene, xylenes (BTEX)

C21-C40 Coupes hydrocarbures

6132
6133
6136
6140
6159
6298
6306
6307
6309
6403
6404
6405
6454
6464
6543

C6-C10 Coupes hydrocarbures
C6-C40 Coupes hydrocarbures
Somme HAP (16) - EPA

C6-C10 Coupes hydrocarbures volatils

Somme des Composés aromatiques volatils (13)

C5-C6 Coupes hydrocarbures aliphatiques

C10-C12 Coupes hydrocarbures aromatiques

C12-C16 Coupes hydrocarbures aromatiques

C21-C35 Coupes hydrocarbures aromatiques

C6-C8 Coupes hydrocarbures volatils

C8-C10 Coupes hydrocarbures volatils

C10-C12 Coupes hydrocarbures volatils

C5-C10 Coupes hydrocarbures aliphatiques

Hemetilene

Somme de Benzene, Toluene, Ethylbenzene, Cumene, Xylene, Mesitylene,

Ethyltoluene et pseudocumene (8 BTEX)

3. Fabrication de produits azotés et s’engrais

Code SANDRE

1082 Benzo(a)anthracéne
1084 Cyanures libres

1103 Aldrine

1114 Benzéne

1115 Benzo(a)pyrene

1116 Benzo(b)fluoranthéne
1117 Benzo(k)fluoranthene
1118 Benzo(g,h,i)péryléne

1122 Bromoforme

SANDRE nom composé
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1135 Chloroforme 1386  Nickel

1158 Dibromomonochlorométhane 1387 Mercure

1160 Dichloroéthane-1,1 1388 Cadmium

1161 Dichloroéthane-1,2 1389 Chrome

1162 Dichloroéthéne-1,1 1390 Cyanures totaux

1167 Dichloromonobromométhane 1391 Fluor

1168 Dichlorométhane 1392 Cuivre

1173 Dieldrine 1393 Fer

1181 Endrine 1394 Manganése

1191 Fluoranthéne 1396 Baryum

1204 Indéno(1,2,3-cd)pyréne 1440 Indice Phénol

1272 Tétrachloréthene 1442 Indice Hydrocarbure
1276 Tétrachlorure de carbone 1446 Indice CH2

1278 Toluéne 1453 Acénaphtene

1284 Trichloroéthane-1,1,1 1456 Dichloroéthylene-1,2 cis
1285 Trichloroéthane-1,1,2 1458 Anthracene

1286 Trichloroéthyléne 1476 Chryseéne

1294 Xyléne-para 1497 Ethylbenzene

1335 Ammonium 1498 Dibromoéthane-1,2
1351 Ammoniac non ionisé 1513 Dibromométhane

1361 Uranium 1517 Naphtaléne

1362 Bore 1524 Phénanthréne

1363  Strontium 1537 Pyréne

1365 Fer ferrique 1543 Code gelé en 1998 (Tétrachloroéthane)
1369 Arsenic 1621 Dibenzo(a,h)anthracéne
1382 Plomb 1622 Acénaphtyléne

1383 Zinc 1623 Fluoréne

1384 Vanadium 1727 Dichloroéthylene-1,2 trans
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1753
1780
1961
1963
1964
2034
2052
2561
2925
2962

Chlorure de vinyle
Xylene

Thorium

Activité Radium 228
Activité Radium 226
HAP somme(6)
Méthanol

Activité Thorium-228
Xyléne méta + para

Hydrocarbures dissous

4. Collecte, traitement et élimination des déchets, récupération et
régénération

Code SANDRE
1032
1082
1084
1093
1107
1108
1114
1115
1116
1117
1118
1122

SANDRE nom composé
Polychlorobiphényles totaux
Benzo(a)anthracene
Cyanures libres
Thiodicarbe
Atrazine
Atrazine déséthyl
Benzéne
Benzo(a)pyrene
Benzo(b)fluoranthéne
Benzo(k)fluoranthene
Benzo(g,h,i)pérylene

Bromoforme

1135
1158
1160
1161
1162
1163
1164
1165
1166
1167
1168
1191
1195
1196
1201
1202
1203
1204
1205
1241
1242
1244
1245
1246
1250
1251
1263
1271

Chloroforme
Dibromomonochlorométhane
Dichloroéthane-1,1
Dichloroéthane-1,2
Dichloroéthene-1,1
Dichloroéthéne-1,2
Dichlorobenzéne-1,3
Dichlorobenzéne-1,2
Dichlorobenzéne-1,4
Dichloromonobromométhane
Dichlorométhane
Fluoranthéne

Fréon 11

Fréon 113
Hexachlorocyclohexane béta
Hexachlorocyclohexane delta
Hexachlorocyclohexane gamma
Indéno(1,2,3-cd)pyrene
loxynil

PCB 52

PCB 101

PCB 138

PCB 153

PCB 180

Arochlore 1254

Arochlore 1260

Simazine

Tétrachloroéthane-1,1,2,2
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1272
1276
1278
1283
1284
1285
1286
1292
1293
1294
1362
1363
1364
1366
1368
1369
1370
1371
1373
1376
1379
1380
1382
1383
1384
1385
1386
1387

Tétrachloréthene

Tétrachlorure de carbone

Toluéene

Trichlorobenzéne-1,2,4
Trichloroéthane-1,1,1

Trichloroéthane-1,1,2

Trichloroéthyléne
Xyléne-ortho
Xylene-méta
Xyléne-para
Bore
Strontium
Lithium

Fer Ferreux
Argent
Arsenic
Aluminium
Chrome hexavalent
Titane
Antimoine
Cobalt

Etain

Plomb

Zinc
Vanadium
Sélénium
Nickel

Mercure

1388
1389
1390
1391
1392
1393
1394
1395
1396
1435
1440
1441
1442
1446
1453
1455
1456
1458
1467
1476
1497
1509
1512
1517
1524
1537
1541
1609

Cadmium

Chrome

Cyanures totaux

Fluor

Cuivre

Fer

Manganese
Molybdéne

Baryum

Substances extractibles au chloroforme
Indice Phénol
Composés phénoliques
Indice Hydrocarbure
Indice CH2
Acénaphtene

Acétone
Dichloroéthyléne-1,2 cis
Anthracéne
Chlorobenzéne
Chryséne
Ethylbenzene
Mésitylene

Méthyl tert-butyl Ether
Naphtalene
Phénanthrene

Pyrene

Styréne

Triméthylbenzéne-1,2,4
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1610
1611
1621
1622
1623
1633
1640
1641
1654
1655
1727
1736
1753
1774
1780
1830
1837
1855
1857
1934
2033
2034
2052
2555
2559

5. Collecte et traitement des eaux usées

Butylbenzéne sec
Butylbenzéne tert
Dibenzo(a,h)anthracene
Acénaphtylene

Fluoréne

Isopropylbenzene
Méthylphénol-2
Diméthylphénol-2,4
Dichloropropane-1,3
Dichloropropane-1,2
Dichloroéthyléne-1,2 trans
Chlorométhane

Chlorure de vinyle

Somme des Trichlorobenzénes
Xylene
Déisopropyl-déséthyl-atrazine
N-propylbenzéne
N-butylbenzene
Triméthylbenzéne-1,2,3

Code gelé en 2000 (Fluorures)
HAP somme(4)

HAP somme(6)

Méthanol

Thallium

Tellure

2595
2608
2717
2876
2925
2962
2963
3301
3319
3337
3348
5264
5291
5431
5515
5682
5855
5859
5871
5918
6136
6220
6223
6506
7073

1-Butanol

1,1,1 trichlorotrifluoroéthane

Benzene, 1-ethyl-2-methyl-

Phenol, 4-(3-methylbutyl)-

Xyléne méta + para

Hydrocarbures dissous

Somme du tetrachloroéthyléene et du trichloroéthyléne
4-Ethylphenol

C10-C40-Coupes hydrocarbures

Dichlorotoluene

Somme du 3-Ethyltoluene et du 4-Ethyltoluene
Diisopropylether

Cymene

Xyléne ortho + méta + para

Phénol

Perméthrine cis

Somme de Méthylphénol-3 et de Méthylphénol-4.
Ether ethylique

Chrome trivalent

Somme de benzene, toluene, ethylbenzene, xylenes (BTEX)
Somme HAP (16) - EPA

Tetrachorobiphenyle

1,1,2-Trichlorofluoroethane
Trichlorotrifluoroethane

Fluorure anion
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Code SANDRE
1034
1035
1082
1084
1107
1108
1114
1115
1116
1117
1118
1135
1136
1160
1161
1162
1168
1177
1191
1204
1208
1209
1216
1222
1227
1263

Activité alpha globale
Activité béta globale
Benzo(a)anthracene
Cyanures libres
Atrazine

Atrazine déséthyl
Benzéne
Benzo(a)pyrene
Benzo(b)fluoranthéne
Benzo(k)fluoranthene
Benzo(g,h,i)pérylene
Chloroforme
Chlortoluron
Dichloroéthane-1,1
Dichloroéthane-1,2
Dichloroéthéne-1,1
Dichlorométhane
Diuron

Fluoranthéne
Indéno(1,2,3-cd)pyrene
Isoproturon

Linuron
Méthabenzthiazuron
Métoxuron
Monolinuron

Simazine

SANDRE nom composé

1272
1276
1278
1284
1285
1286
1292
1298
1362
1363
1364
1365
1368
1369
1370
1371
1378
1379
1380
1382
1383
1384
1385
1386
1387
1388
1389

Tétrachloréthéne
Tétrachlorure de carbone
Toluene
Trichloroéthane-1,1,1
Trichloroéthane-1,1,2
Trichloroéthyléne
Xylene-ortho

Code gelé en 1999 (Simazine déséthyl)
Bore

Strontium

Lithium

Fer ferrique

Argent

Arsenic

Aluminium

Chrome hexavalent
Brome

Cobalt

Etain

Plomb

Zinc

Vanadium

Sélénium

Nickel

Mercure

Cadmium

Chrome
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1390
1391
1392
1393
1394
1395
1396
1440
1442
1453
1456
1458
1476
1496
1497
1512
1515
1517
1520
1524
1537
1542
1580
1621
1622
1623
1633
1641

Cyanures totaux

Fluor

Cuivre

Fer

Manganese
Molybdéne

Baryum

Indice Phénol

Indice Hydrocarbure
Acénaphtene
Dichloroéthyléne-1,2 cis
Anthracéne

Chryséne

Acétate d'éthyl
Ethylbenzene

Méthyl tert-butyl Ether
Métobromuron
Naphtalene

Néburon
Phénanthrene

Pyrene

Tébuthiuron
Dioxane-1,4
Dibenzo(a,h)anthracene
Acénaphtylene
Fluoréne
Isopropylbenzene

Diméthylphénol-2,4

1683
1727
1753
1780
1830
1934
2033
2034
2583
2925
2954
2962
3317
3319
3320
3321
3322
3324
3325
3327
3328
3329
5515
5871
5918
5937
5946
6136

Chloroxuron
Dichloroéthyléne-1,2 trans
Chlorure de vinyle

Xylene
Déisopropyl-déséthyl-atrazine
Code gelé en 2000 (Fluorures)
HAP somme(4)

HAP somme(6)

tert-Butyl alcool

Xyléne méta + para

Potassium 40

Hydrocarbures dissous
C10-C12-Coupes hydrocarbures
C10-C40-Coupes hydrocarbures
C12-C16-Coupes hydrocarbures
C12-C20-Coupes hydrocarbures
C16-C20-Coupes hydrocarbures
C20-C24-Coupes hydrocarbures
C20-C30-Coupes hydrocarbures
C24-C28-Coupes hydrocarbures
C28-C32-Coupes hydrocarbures
C30-C40-Coupes hydrocarbures
Phénol

Chrome trivalent

Somme de benzene, toluene, ethylbenzene, xylenes (BTEX)
Equivalent huiles minerales
Anhydride phosphorique
Somme HAP (16) - EPA
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6. Collecte et traitement des eaux usées (station d’épuration)

Code SANDRE
1082
1107
1108
1109
1116
1118
1135
1160
1162
1191
1204
1263
1272
1278
1284
1286
1351
1370
1382
1383
1385

Benzo(a)anthracene
Atrazine

Atrazine déséthyl
Atrazine déisopropyl
Benzo(b)fluoranthéne
Benzo(g,h,i)pérylene
Chloroforme
Dichloroéthane-1,1
Dichloroéthene-1,1
Fluoranthéne
Indéno(1,2,3-cd)pyrene
Simazine
Tétrachloréthéne
Toluene
Trichloroéthane-1,1,1
Trichloroéthyléne
Ammoniac non ionisé
Aluminium

Plomb

Zinc

Sélénium

SANDRE nom composé

1386
1387
1388
1389
1390
1391
1392
1393
1394
1442
1453
1456
1458
1476
1517
1524
1537
1622
1623
1655
1727
1753

Nickel

Mercure

Cadmium

Chrome

Cyanures totaux
Fluor

Cuivre

Fer

Manganese

Indice Hydrocarbure
Acénaphtene
Dichloroéthyléne-1,2 cis
Anthracéne
Chryséne
Naphtalene
Phénanthrene
Pyrene
Acénaphtylene
Fluoréne
Dichloropropane-1,2
Dichloroéthyléne-1,2 trans

Chlorure de vinyle
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7. Démanteélement d’épaves, récupération de matieres métalliques recyclables (ferrailleur, casse auto, etc.)

Code SANDRE
1082
1107
1108
1114
1115
1116
1117
1118
1135
1137
1160
1161
1162
1163
1168
1191
1204
1208
1221
1239
1241
1242
1243
1244
1245

Benzo(a)anthracene
Atrazine

Atrazine déséthyl
Benzéne
Benzo(a)pyrene
Benzo(b)fluoranthéne
Benzo(k)fluoranthene
Benzo(g,h,i)pérylene
Chloroforme
Cyanazine
Dichloroéthane-1,1
Dichloroéthane-1,2
Dichloroéthene-1,1
Dichloroéthéne-1,2
Dichlorométhane
Fluoranthéne
Indéno(1,2,3-cd)pyrene
Isoproturon
Métolachlore

PCB 28

PCB 52

PCB 101

PCB 118

PCB 138

PCB 153

SANDRE nom composé

1246
1251
1263
1272
1276
1278
1284
1285
1286
1292
1362
1369
1370
1382
1383
1386
1387
1388
1389
1390
1391
1392
1393
1394
1396
1442

PCB 180
Arochlore 1260
Simazine

Tétrachloréthene

Tétrachlorure de carbone

Toluene
Trichloroéthane-1,1,1
Trichloroéthane-1,1,2
Trichloroéthyléne
Xylene-ortho

Bore

Arsenic

Aluminium

Plomb

Zinc

Nickel

Mercure

Cadmium

Chrome

Cyanures totaux
Fluor

Cuivre

Fer

Manganese

Baryum

Indice Hydrocarbure
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1453
1456
1458
1461
1462
1476
1497
1517
1524
1537
1622
1623
1633
1727
1753
1759

Acénaphtene
Dichloroéthyléne-1,2 cis
Anthracéne

Ethyl hexyl phthalate
n-Butyl Phtalate
Chryséne
Ethylbenzene
Naphtalene
Phénanthrene
Pyrene
Acénaphtylene
Fluoréne

Isopropylbenzene

Dichloroéthyléne-1,2 trans

Chlorure de vinyle

Amiante

1780
2033
2034
2717
2903
2925
2962
2963
3319
3320
7073

Xylene
HAP somme(4)
HAP somme(6)

Benzene, 1-ethyl-2-methyl-

Fluoranthene, 1-methyl-
Xyléne méta + para

Hydrocarbures dissous

Somme du tetrachloroéthylene et du trichloroéthyléne
C10-C40-Coupes hydrocarbures

C12-C16-Coupes hydrocarbures

Fluorure anion

8. Fabrication et/ou stockage sans application, de peintures, vernis, encres, mastics ou solvants

Code SANDRE
1082
1108
1114
1115
1116
1117
1118
1135

SANDRE nom composé

Benzo(a)anthracene
Atrazine déséthyl
Benzéne
Benzo(a)pyrene
Benzo(b)fluoranthéne
Benzo(k)fluoranthene
Benzo(g,h,i)pérylene

Chloroforme

1160
1161
1162
1163
1165
1168
1191
1196
1204

Dichloroéthane-1,1
Dichloroéthane-1,2
Dichloroéthene-1,1
Dichloroéthéne-1,2
Dichlorobenzéne-1,2
Dichlorométhane
Fluoranthéne

Fréon 113

Indéno(1,2,3-cd)pyrene
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1272 Tétrachloréthene 1390 Cyanures totaux

1276 Tétrachlorure de carbone 1391 Fluor

1278 Toluene 1392 Cuivre

1282 Triazines 1393 Fer

1284 Trichloroéthane-1,1,1 1394 Manganése

1286 Trichloroéthyléne 1395 Molybdéne

1292 Xylene-ortho 1396 Baryum

1293 Xylene-méta 1442 Indice Hydrocarbure
1294 Xylene-para 1446 Indice CH2

1351 Ammoniac non ionisé 1453 Acénaphtene

1362 Bore 1455 Acétone

1368 Argent 1456 Dichloroéthylene-1,2 cis
1369 Arsenic 1458 Anthracéne

1370 Aluminium 1467 Chlorobenzéene

1371 Chrome hexavalent 1476 Chrysene

1373 Titane 1497 Ethylbenzene

1376 Antimoine 1508 Méthyl isobutyl cétone
1377 Béryllium 1509 Mésitylene

1379 Cobalt 1514 Méthyl éthyl cétone
1380 Etain 1517 Naphtaléne

1382 Plomb 1524 Phénanthréne

1383 Zinc 1537 Pyréne

1384 Vanadium 1541 Styréne

1385 Sélénium 1608 Code gelé en 2005 (Triméthylbenzéne-1,3,5)
1386 Nickel 1609 Triméthylbenzeéne-1,2,4
1387 Mercure 1610 Butylbenzéne sec

1388 Cadmium 1611 Butylbenzéne tert

1389 Chrome 1621 Dibenzo(a,h)anthracéne
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1622
1623
1633
1727
1753
1759
1780
1837
1855
1856
1857
2034
2061
2552
2559
2570
2585
2925

Acénaphtylene
Fluoréne
Isopropylbenzene
Dichloroéthyléne-1,2 trans
Chlorure de vinyle
Amiante

Xylene
N-propylbenzéne
N-butylbenzene
P-cymeéne
Triméthylbenzéne-1,2,3
HAP somme(6)
Fenothrine
Ethylmethylbenzene
Tellure

2-Butanol

Isopropyl alcool [USAN]

Xyléne méta + para

9. Fabrication de coutellerie

Code SANDRE
1114
1135
1160
1161
1162
1163

SANDRE nom composé
Benzéne
Chloroforme
Dichloroéthane-1,1
Dichloroéthane-1,2
Dichloroéthene-1,1

Dichloroéthéne-1,2

2962
3317
3319
3320
3321
3322
3324
3325
3327
3328
3329
3330
3331
3348
5431
5918
7007
7073

1272
1276
1278
1284
1285
1286
1369

Hydrocarbures dissous
C10-C12-Coupes hydrocarbures
C10-C40-Coupes hydrocarbures
C12-C16-Coupes hydrocarbures
C12-C20-Coupes hydrocarbures
C16-C20-Coupes hydrocarbures
C20-C24-Coupes hydrocarbures
C20-C30-Coupes hydrocarbures
C24-C28-Coupes hydrocarbures
C28-C32-Coupes hydrocarbures
C30-C40-Coupes hydrocarbures
C32-C36-Coupes hydrocarbures
C36-C40-Coupes hydrocarbures
Somme du 3-Ethyltoluene et du 4-Ethyltoluene

Xyléne ortho + méta + para

Somme de benzene, toluene, ethylbenzene, xylenes (BTEX)

Indice hydrocarbure

Fluorure anion

Tétrachloréthéne
Tétrachlorure de carbone
Toluene
Trichloroéthane-1,1,1
Trichloroéthane-1,1,2
Trichloroéthyléne

Arsenic
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1370
1371
1380
1382
1383
1386
1387
1389
1390
1391
1392
1393
1442
1456
1727
1753
2962
3318
3319
3323
3326
3329
7007

Aluminium
Chrome hexavalent
Etain

Plomb

Zinc

Nickel

Mercure
Chrome
Cyanures totaux
Fluor

Cuivre

Fer

Indice Hydrocarbure

Dichloroéthyléne-1,2 cis

Dichloroéthyléne-1,2 trans

Chlorure de vinyle

Hydrocarbures dissous

C10-C16-Coupes hydrocarbures

C10-C40-Coupes hydrocarbures

C16-C22-Coupes hydrocarbures

C22-C30-Coupes hydrocarbures

C30-C40-Coupes hydrocarbures

Indice hydrocarbure

10. Fabrication de ciment, chaux et platre (centrale a béton, etc.)

Code SANDRE
1114

Benzéne

SANDRE nom composé

1278
1286
1369
1370
1376
1378
1379
1380
1382
1383
1384
1385
1386
1387
1388
1389
1391
1392
1393
1394
1440
1442
1455
1517
1524
1623
2034
2555

Toluene
Trichloroéthyléne
Arsenic
Aluminium
Antimoine
Brome

Cobalt

Etain

Plomb

Zinc
Vanadium
Sélénium
Nickel
Mercure
Cadmium
Chrome

Fluor

Cuivre

Fer
Manganese
Indice Phénol
Indice Hydrocarbure
Acétone
Naphtalene
Phénanthrene
Fluoréne

HAP somme(6)

Thallium
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2559
2962
3319
5515
5918
6434

11. Raffinage, distillation, rectification du pétrole et/ou stockage

Tellure

Hydrocarbures dissous

C10-C40-Coupes hydrocarbures

Phénol

Somme de benzene, toluene, ethylbenzene, xylenes (BTEX)

Somme de 12 PCB

d’huiles minérales

Code SANDRE
1082
1114
1115
1116
1117
1118
1135
1160
1161
1162
1168
1177
1191
1204
1272
1278
1284

Benzo(a)anthracene
Benzéne
Benzo(a)pyrene
Benzo(b)fluoranthéne
Benzo(k)fluoranthene
Benzo(g,h,i)pérylene
Chloroforme
Dichloroéthane-1,1
Dichloroéthane-1,2
Dichloroéthéne-1,1
Dichlorométhane
Diuron

Fluoranthéne
Indéno(1,2,3-cd)pyrene
Tétrachloréthéne
Toluene

Trichloroéthane-1,1,1

SANDRE nom composé

1286
1292
1362
1369
1370
1382
1383
1385
1386
1387
1389
1391
1392
1393
1394
1396
1440
1442
1445
1453
1456
1458
1476
1497
1509
1517
1524
1537

Trichloroéthyléne
Xylene-ortho
Bore

Arsenic
Aluminium
Plomb

Zinc
Sélénium
Nickel
Mercure
Chrome
Fluor

Cuivre

Fer
Manganese
Baryum

Indice Phénol

Indice Hydrocarbure

Code gelé en 1997 (Hydrocarbures aromatiques polycyliques)

Acénaphtene

Dichloroéthyléne-1,2 cis

Anthracéne
Chryséne
Ethylbenzene
Mésitylene
Naphtalene
Phénanthrene

Pyrene
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1609
1611
1621
1622
1623
1633
1655
1686
1727
1753
1780
2033
2034
2552
2717
2925
2962
2963
3317
3319
3321
3325
3326
3329
3344
5332
5339
5340

Triméthylbenzéne-1,2,4
Butylbenzéne tert
Dibenzo(a,h)anthracéne
Acénaphtylene

Fluoréne

Isopropylbenzene
Dichloropropane-1,2

Bromacil

Dichloroéthyléne-1,2 trans
Chlorure de vinyle

Xylene

HAP somme(4)

HAP somme(6)
Ethylmethylbenzene

Benzene, 1-ethyl-2-methyl-
Xyléne méta + para
Hydrocarbures dissous

Somme du tetrachloroéthylene et du trichloroéthyléne
C10-C12-Coupes hydrocarbures
C10-C40-Coupes hydrocarbures
C12-C20-Coupes hydrocarbures
C20-C30-Coupes hydrocarbures
C22-C30-Coupes hydrocarbures
C30-C40-Coupes hydrocarbures
Halogenes Organiques Volatils
Coupes hydrocarbures C12-C22
Somme hydrocarbures en C5

Somme hydrocarbures en C6

5341
5342
5343
5431
5515
5918
6135
6136

Somme hydrocarbures en C7
Somme hydrocarbures en C8
Somme hydrocarbures en C9
Xyléne ortho + méta + para

Phénol

Somme de benzene, toluene, ethylbenzene, xylenes (BTEX)

Somme HAP (10) - VROM
Somme HAP (16) - EPA

12. Fabrication de colorants et de pigments d’encre

Code SANDRE
1114
1115
1160
1164
1165
1166
1272
1278
1283
1286
1292
1351
1362
1363
1364
1365

SANDRE nom composé
Benzéne
Benzo(a)pyrene
Dichloroéthane-1,1
Dichlorobenzéne-1,3
Dichlorobenzéne-1,2
Dichlorobenzéne-1,4
Tétrachloréthéne
Toluene
Trichlorobenzeéne-1,2,4
Trichloroéthyléne
Xylene-ortho
Ammoniac non ionisé
Bore
Strontium
Lithium

Fer ferrique
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1369
1370
1373
1376
1382
1383
1386
1387
1388
1389
1392
1393
1394
1395
1396
1440
1442
1456
1467
1477
1497
1509
1517
1524
1579
1600
1602
1603

Arsenic

Aluminium

Titane

Antimoine

Plomb

Zinc

Nickel

Mercure

Cadmium

Chrome

Cuivre

Fer

Manganese
Molybdéne

Baryum

Indice Phénol

Indice Hydrocarbure
Dichloroéthyléne-1,2 cis
Chlorobenzéne
Code gelé en 1998 (Cumeéne)
Ethylbenzene
Mésitylene
Naphtalene
Phénanthrene
Chlorure de benzyle
Chlorotoluéne-4
Chlorotoluéene-2

Chloronaphtalene-1

1609
1630
1633
1635
1727
1753
1780
1800
2033
2034
2552
2605
2925
3337
3348
5478
5515
5662
5918
6157
6291

Triméthylbenzéne-1,2,4
Trichlorobenzéne-1,2,3

Isopropylbenzene

Chloro-2 Méthylphénol-5

Dichloroéthyléne-1,2 trans

Chlorure de vinyle

Xylene

Zirconium

HAP somme(4)

HAP somme(6)

Ethylmethylbenzene

Aniline

Xyléne méta + para

Dichlorotoluene

Somme du 3-Ethyltoluene et du 4-Ethyltoluene
Diphenylamine

Phénol

Phosphate ferrique

Somme de benzene, toluene, ethylbenzene, xylenes (BTEX)
Somme de 6 PCB

Toluidine

13. Forge, marteaux mécaniques, emboutissage, estampage, matricage
découpage ; métallurgie des poudres

Code SANDRE
1114
1135

SANDRE nom composé
Benzéne

Chloroforme
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1160
1161
1162
1163
1168
1272
1276
1278
1284
1286
1351
1369
1370
1376
1380
1382
1383
1384
1386
1388
1389
1390
1392
1393
1394
1442
1456
1509

Dichloroéthane-1,1
Dichloroéthane-1,2
Dichloroéthene-1,1
Dichloroéthéne-1,2
Dichlorométhane
Tétrachloréthéne
Tétrachlorure de carbone
Toluene
Trichloroéthane-1,1,1
Trichloroéthyléne
Ammoniac non ionisé
Arsenic

Aluminium
Antimoine

Etain

Plomb

Zinc

Vanadium

Nickel

Cadmium

Chrome

Cyanures totaux
Cuivre

Fer

Manganese

Indice Hydrocarbure
Dichloroéthyléne-1,2 cis

Mésitylene

1609
1727
1753
1759
1780
2034
2925
2962

Triméthylbenzéne-1,2,4
Dichloroéthyléne-1,2 trans
Chlorure de vinyle
Amiante

Xylene

HAP somme(6)

Xyléne méta + para

Hydrocarbures dissous

14. Fabrication de verre et d'articles en verre et atelier d'argenture
(miroir, cristal, fibre de verre, laine de roche)

Code SANDRE
1082
1114
1115
1116
1117
1118
1122
1135
1158
1160
1162
1167
1168
1191
1204

SANDRE nom composé
Benzo(a)anthracene
Benzéne
Benzo(a)pyrene
Benzo(b)fluoranthéne
Benzo(k)fluoranthene
Benzo(g,h,i)pérylene
Bromoforme
Chloroforme
Dibromomonochlorométhane
Dichloroéthane-1,1
Dichloroéthene-1,1
Dichloromonobromométhane
Dichlorométhane
Fluoranthéne

Indéno(1,2,3-cd)pyrene
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1272
1278
1284
1286
1362
1369
1370
1373
1378
1379
1380
1382
1383
1384
1386
1387
1388
1389
1390
1391
1392
1393
1394
1396
1442
1453
1455
1456

Tétrachloréthéne
Toluene
Trichloroéthane-1,1,1
Trichloroéthyléne
Bore

Arsenic
Aluminium
Titane

Brome

Cobalt

Etain

Plomb

Zinc

Vanadium

Nickel

Mercure
Cadmium
Chrome

Cyanures totaux
Fluor

Cuivre

Fer

Manganese
Baryum

Indice Hydrocarbure
Acénaphtene
Acétone

Dichloroéthyléne-1,2 cis

1458
1476
1497
1517
1524
1537
1541
1609
1621
1622
1623
1759
1780
2033
2034
2061
2925
2963
3319
3344
5918
6136

Anthracéne

Chryséne

Ethylbenzene
Naphtalene
Phénanthrene

Pyrene

Styréne
Triméthylbenzéne-1,2,4
Dibenzo(a,h)anthracéne
Acénaphtylene
Fluoréne

Amiante

Xylene

HAP somme(4)

HAP somme(6)
Fenothrine

Xyléne méta + para

Somme du tetrachloroéthylene et du trichloroéthyléne

C10-C40-Coupes hydroc

arbures

Halogenes Organiques Volatils

Somme de benzene, toluene, ethylbenzene, xylenes (BTEX)

Somme HAP (16) - EPA

15. Métallurgie

Code SANDRE
1032
1034

Polychlorobiphényles to
Activité alpha globale

SANDRE nom composé

taux
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1035
1082
1084
1114
1115
1116
1135
1160
1162
1168
1191
1272
1276
1278
1284
1286
1361
1362
1363
1369
1370
1371
1373
1378
1380
1381
1382
1383

Activité béta globale
Benzo(a)anthracene
Cyanures libres
Benzéne
Benzo(a)pyrene
Benzo(b)fluoranthéne
Chloroforme
Dichloroéthane-1,1
Dichloroéthene-1,1
Dichlorométhane
Fluoranthéne
Tétrachloréthéne
Tétrachlorure de carbone
Toluene
Trichloroéthane-1,1,1
Trichloroéthyléne
Uranium

Bore

Strontium

Arsenic

Aluminium

Chrome hexavalent
Titane

Brome

Etain

lode

Plomb

Zinc

1384
1386
1388
1389
1390
1391
1392
1393
1394
1395
1396
1440
1442
1453
1456
1458
1476
1497
1517
1524
1537
1622
1623
1727
1753
1934
2034
2797

Vanadium

Nickel

Cadmium

Chrome

Cyanures totaux

Fluor

Cuivre

Fer

Manganese

Molybdéne

Baryum

Indice Phénol

Indice Hydrocarbure
Acénaphtene
Dichloroéthyléne-1,2 cis
Anthracéne

Chryséne

Ethylbenzene
Naphtalene
Phénanthrene

Pyrene

Acénaphtylene
Fluoréne
Dichloroéthyléne-1,2 trans
Chlorure de vinyle

Code gelé en 2000 (Fluorures)
HAP somme(6)

Tungsténe
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2962

Hydrocarbures dissous

3344 Halogénes Organiques Volatils

6136

Somme HAP (16) - EPA

16. Production et distribution d'électricité (y compris transformateur),
de gaz, de vapeur (chaleur) et d'air conditionné (y compris soufflerie,
compression et réfrigération)

Code SANDRE
1082
1084
1114
1115
1116
1117
1118
1191
1204
1243
1244
1245
1246
1278
1292
1293
1294
1335
1351

Benzo(a)anthracene
Cyanures libres
Benzéne
Benzo(a)pyrene
Benzo(b)fluoranthéne
Benzo(k)fluoranthene
Benzo(g,h,i)pérylene
Fluoranthéne
Indéno(1,2,3-cd)pyrene
PCB 118

PCB 138

PCB 153

PCB 180

Toluene

Xylene-ortho
Xyleéne-méta
Xylene-para
Ammonium

Ammoniac non ionisé

SANDRE nom composé

1369
1370
1382
1383
1386
1387
1388
1389
1390
1392
1393
1394
1440
1441
1442
1453
1458
1476
1497
1506
1509
1517
1524
1537
1609
1621
1622
1623

Arsenic

Aluminium

Plomb

Zinc

Nickel

Mercure

Cadmium

Chrome

Cyanures totaux
Cuivre

Fer

Manganese

Indice Phénol
Composés phénoliques
Indice Hydrocarbure
Acénaphtene
Anthracéne

Chryséne
Ethylbenzene
Glyphosate

Mésitylene
Naphtalene
Phénanthrene

Pyrene
Triméthylbenzéne-1,2,4
Dibenzo(a,h)anthracene
Acénaphtylene

Fluorene
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1633
1638
1639
1640
1641
1780
1837
1839
1857
1917
2033
2034
2606
2717
2925
3317
3318
3319
3320
3322
3323
3324
3327
3328
3330
3331
3395
5275

Isopropylbenzene
Méthylphénol-4
Méthylphénol-3
Méthylphénol-2
Diméthylphénol-2,4

Xylene

N-propylbenzéne

Code gelé en 2005 (Triméthylbenzene-1,2,3)
Triméthylbenzéne-1,2,3
Diméthylphénol-2,5

HAP somme(4)

HAP somme(6)

2,6 diméthylphénol

Benzene, 1-ethyl-2-methyl-
Xyléne méta + para
C10-C12-Coupes hydrocarbures
C10-C16-Coupes hydrocarbures
C10-C40-Coupes hydrocarbures
C12-C16-Coupes hydrocarbures
C16-C20-Coupes hydrocarbures
C16-C22-Coupes hydrocarbures
C20-C24-Coupes hydrocarbures
C24-C28-Coupes hydrocarbures
C28-C32-Coupes hydrocarbures
C32-C36-Coupes hydrocarbures
C36-C40-Coupes hydrocarbures
3,4-Dimethylphenol

Cresol

5431
5495
5496
5503
5515
5918
6135
6136
6137
6186
6226
6341

Xyléne ortho + méta + para

3,5-Diméthylphénol

2-Ethylphenol

3-Ethylphenol

Phénol

Somme de benzene, toluene, ethylbenzene, xylenes (BTEX)
Somme HAP (10) - VROM

Somme HAP (16) - EPA

C10-C12 Coupes hydrocarbures aliphatiques

Somme de 2,3-dimethylphenol, 3,5-dimethylphenol et 4-ethylphenol
C12-C16 Coupes hydrocarbures aliphatiques

Somme Metacresol, Orthocresol et Paracrésol
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Type de données
SAU communale
Viticole/arboricole/maraichage

Activités BASIAS dont correspondance avec
LNH a été établie

IREP

ICPE (Non Seveso)

Criteres

Moins de 1/3 de Ila SAU
communale

De 1/3 a 2/3 de la SAU communale
Plus de 2/3 de la SAU communale
Aucune

Entre 1 et 5 sites

Entre 5 et 10 sites

Plus de 10 sites

Aucun

1 établissement

Aucune

1

2

Notes

++

++
+4++

++
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Eléments a questionner

e Reconstitution des adresses de résidence

O
O
O

Adresse précise : n°, rue, CP, commune
Dates de début et de fin de résidence
Raisons de cette localisation / du déménagement (choix, contrainte ?)

e Autour de cette adresse ?

(@)

Activités économiques présentes ? (Types d’activité, date d’'implantation /
ancienneté de la présence, surface utilisée).

Evénements particuliers associés a cette activité ? (Type(s) d’événement(s),
date) + source d’info (le patient le sait parce que : perceptible par un des 5 sens,
lui-méme vy a travaillé ou il a une connaissance qui y travaille et qui lui a dit
que..., lu dans les journaux ou entendu a la radio, etc.).

e Pratiques et conscience des risques

O
O

Pratiques liées aux loisirs : marche, randonnée, course, péche, etc.

Pratiques liées au travail : déplacements domicile-travail ou du fait de I'activité
pro

Autres pratiques : fermeture des fenétres lors d’épandage ou des vitres des
voitures lors d’'un passage en voiture dans les vignes.

La sensibilité du patient aux questions écologiques / des risques d’expo.
Evoque une prise de conscience des risques liés a telle ou telle activité/pratique
Les changements de pratiques a la suite de cette prise de conscience (le
diagnostic de la maladie comme moment de la prise de conscience des risques
et comme moment du changement de certaines pratiques (alimentaires par
exemple).

e Attachement au territoire

O
O

Intensité de I'attachement : sur une échelle de 1 a 10

Eléments constitutifs de cet attachement : paysage, présence des amis et de la
famille (racines), climat, « mentalité », autres.

Si je vous dis « Provence », a quoi cela vous fait penser ? = A adapter selon le
territoire.
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Entretiens réalisés auprés de patients avec un diagnostic récent de LNH (post. 2017).

Précisions : Les patient.es enquété.es dans le cadre de cette thése ont déja été enquété.es une

premiere fois par un.e enquéteur/enquétrice du Giscop84 pour la reconstitution de leur

parcours professionnel. Cette rencontre peut s’avérer étre un premier moment de

conscientisation / de prise de conscience de I’existence d’un risque cancérogéne. + Des

patient.es qui sont de fait, également en lien avec les Assistantes Sociales (AS) de I’hépital

concernant les démarches administratives de reconnaissance en Maladie Professionnelle,

s’ils/elles ont décidé de les entamer.

Contexte de réalisation de I'entretien

e Contexte de I'entretien

Lieu de I'entretien : chez le/la patient.e, ailleurs ?

Durée de I'entretien : moins d’une heure / environ une heure / plus d’une
heure.

Enregistrement : accord / désaccord.

Motif d’acceptation pour la réalisation de I'entretien: faire avancer les
connaissances / prévention-inquiétudes pour les générations futures /
curiosité.

e Présence d’une autre personne lors de I’entretien

Quelle personne ?
La personne est présente du début a la fin de I'entretien / Elle arrive en cours
d’entretien.
Place de cette personne au cours de I'entretien ?
=  Degré d’implication du tiers dans I'entretien: jamais / rarement /
souvent.
= Maniére dont se traduit cette implication :
* Elle interrompt le patient pour reformuler ses propos.
* Elle apporte des précisions quant aux éléments identifiés par le
patient.
* Elle identifie et questionne ou établie des liens entre les
éléments mentionnés et la pathologie.
* Un « désaccord » entre le patient et la personne présente, peut
étre noté : minimisation d’un c6té, exagération de I'autre ?
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Reconstruire la trajectoire

e L’exercice de reconstitution de la trajectoire résidentielle :

Se fait : d’un coup, d’emblée en début d’entretien / au fil de la discussion
Est réalisé avec aisance / fluidité :

= Sans trop d’hésitation

= Avec des indications de lieux et de temps précises

= Avec une caractérisation rapide du lieu

= Faible intervention de ma part (relances peu nombreuses)
Est réalisé avec plus de difficultés / moins fluide :

= Relances nombreuses

* Evocation des adresses qui se fait dans le désordre

= |ly peu d’indications de lieux ou de temps / peu de précisions
Au cours de I'entretien, le/la patient.e apporte des précisions sur les lieux et
les temporalités, au fur et a mesure qu’il apporte des précisions sur
I’environnement.
Possibilité de savoir si le/la patient.e est propriétaire des lieux / locataires /
autre ?

Analyse de contenu

e Latrajectoire résidentielle — Lieux de résidence exclusivement

Nombre total d’adresses de résidence différentes
=  Motifs de déménagement
* Raisons professionnelles
*  Raisons familiales
*  Autres
Périmetre géographique total (géolocalisation des lieux de résidence)
Durée moyenne de résidence a une adresse de résidence
Durée de résidence maximum a une adresse
Durée de résidence minimum a une adresse
Le/la patient.e et le périmétre géographique de la thése :
= Natif.ve + toujours dans le périmétre géographique de la thése
= Le/lapatient.e est né.e dans une autre région / al’étranger et est venu.e
habiter dans le périmétre géographique de la thése
*  Choix
*  Opportunités professionnelles
*  Suivre un.e conjoint.e
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*  Autre(s) motif(s)

e Description des environnements

- Description est faite dans le cadre de et concerne les lieux fréquentés au

quotidien (a priori proximité géographiques + a ++ avec lieu de résidence).

Quels lieux, quel périméetre géographique ?

Quelles caractéristiques des lieux ?

Descriptions en termes positifs / négatifs

Des lieux faisant I'objet d’'une description plus fine que les autres ?
Quels éléments identifiés ?

Quelles modalités de connaissance (observations, pratiques, médias,
« on dit »).

Eléments de I'environnement et risque K*

- Description faite dans le cadre de et concerne les lieux fréquentés de maniere

plus occasionnelle (a priori proximité géographique, avec lieu de résidence).

Quels lieux, quel périméetre géographique

Quelles caractéristiques des lieux ?

Quels éléments identifiés ?

Quelles modalités de connaissance (observations, pratiques, médias,
« on dit »).

Eléments de I'environnement et risque K*

* Sur les éléments de I’environnement et le risque K :

- Le/la patient.e aborde lui-méme I'élément :

= |l/elle donne des détails (qui, quoi, comment, pourquoi, quand, quelles

temporalités ? ex : traitement des cultures la nuit, le Mistral et sa puissance).

= ||/elle mentionne des risques associés, selon lui

*

*

ll/elle posséde de « solides » connaissances, s’appuie sur des études
scientifiques
lI/elle ont entendu, vu ¢a aux actualités

= |l/elle questionne les risques associés : il ne sait pas, mais s’interroge

= |l/elle ne se prononce pas

- Jaborde les éléments :

= Le/la patient.e réagit et apporte des éléments de précision

= Le/la patient.e réagit, dit connaitre mais n’apporte pas d’éléments

supplémentaires de caractérisation

= Pas de réaction particuliere

e Prise de conscience des problématiques santé-environnement et pratiques

- Elément déclencheur de la prise de conscience / du questionnement

Santé
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* Diagnostic du LNH
*  Probléme de santé chez un proche (maladie / déces)
* Constat fait de maniére générale : eu connaissance
= Changements de pratiques observés : avant, traitements des champs
dans environnement lieu de résidence sans équipement de protection /
maintenant : équipements de protection (combinaison, masque).
= Ontrelevé des incohérences entre ce qui est dit / ce qu’ils voient.
= Prévention des risques en milieu professionnel

- Prise de conscience a entrainé une modification des pratiques du/de la
patient.e

=  Qui/non
= Sjoui:quelles pratiques (alimentaires, fenétres de voitures fermées en
roulant ...).

Territoire : Identité et attachement
- Rapport qu’entretien le/la patient.e avec le territoire
= Maniere de caractériser I'attachement
*  Détails importants
*  Mots positif / forts
* Eléments de « justification » de 'attachement
* Naissance / enfance / racines familiales / ami.es
*  Paysages / climat / qualité de vie
- Le territoire a une identité propre
=  Qui/Non
= Sioui:elle se basesur:
* Des éléments liés a l'aspect culturel: traditions locales,
gastronomie, accent
* Des éléments liés a I'aspect économique : Le pays du Vin, grands
domaines, la Fraise de Carpentras, le melon de Cavaillon.
* Des éléments liés aux aménités paysageres : villages en pierres,
proximité de la montagne et de la mer, climat.
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