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Titre :

Mobilisations en souffrance : Analyse comparative de la construction de deux
problemes de santé publique (Familles victimes du Distilbéne et agriculteurs victimes
des pesticides)

Résumé :

Se présenter comme victime et se mobiliser en tant que telle dans I'espace public ne
va pas de soi, méme pour les membres d'une association de victimes. Il s'agit d'un
long processus d'intériorisation et de reformulation identitaires consistant a donner du
sens a une expérience de souffrance ; une pathologie ou un deuil. Pour les membres
d'un collectif de victimes se mobilisant dans le cadre d'un probléme de santé publique,
il s'agit aussi d'un processus d'ordre collectif consistant a construire un groupe
suffisamment cohérent pour imposer des griefs a priori personnels, comme probléme
public de santé.

C'est de ces multiples processus, a la fois individuels et collectifs, entre intime
et public que se propose d'analyser cette thése. En nous appuyant sur une enquéte
comparative entre I'affaire du Distilbéne et la mobilisation de travailleurs agricoles
victimes des pesticides - qui croise 77 entretiens semi-directifs et une quinzaine
d'observations ethnographiques des temps qui articulent ces mobilisations -, nous
nous sommes demandée comment des individus dispersés et blessés parviennent
progressivement et collectivement a s'imposer comme des acteurs d'action publique,
et plus précisément des acteurs de la santé publique.

Mots clés :
Victimes, victimisations, identification, mobilisations collectives, associations,
problémes publics, santé publique, Distilbéne, pesticides.

Title : Hardship mobilizations : a comparative analysis of two public health
problems (families victims of diethylsbeostrol and farmers victims of
pesticides)

Abstract : To self-identify as a victim and to get involved publicly as a victim is not self-
evident, even for members of victims associations. It is a long process of identity
reformulation which entails giving a meaning to a past hurtful experience as a trauma
or a mourning. For members of victims groups getting mobilized in the context of public
health scandals is also a collective process. It consists in going beyond a priori
personal griefs and being able to build a sufficiently coherent group around public
health problem.

This thesis analyses the multiple individual and collective processes, between
personal and public spheres. It is based on a comparative study between the scandals
of Diethylsbestrol and the social mobilization of agricultural workers victims of
pesticides contaminations. It gathers 77 semi-directive interviews and about 15
ethnographic observations. In this study we have been trying to understand to which
extend scattered and hurt individuals progressively and collectively manage to
establish themselves as public players and more precisely in public health.

Keywords :
Victims, victimisation, identification, mobilizations, associations, public problems,
public health problems, Diethylsbestrol, pesticides.
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Les cloches

sonnent sous un autre ciel,

le vent et les arbres
murmurent
sur ton corps.
Mais personne ne se souvient de toi.
C'est seulement par les pleurs

de ta mére

que tu manques au monde.

Extrait de 1'4All/éluia de Pier Paolo Pasolini, La nouvelle Jeunesse, 1979.
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AVANT-PROPOS

Ne parlez pas de victimes

Extrait d'entretien réalisé auprés de deux responsables de l'Agence
nationale de sécurité du médicament (ANSM) :

ANSM 1 : « Il faut étre persévérant quand on est « vigilants »'. Il nous faut... plusieurs
années, pour généralement, a l'issue d'un signal réunir, réussir a construire, étayer, démontrer,
convaincre...

- Et j'imagine que ¢a, c'est d'autant plus difficile a faire comprendre a posteriori quand une
affaire éclate et que vous étes attaqués ?

- ANSM 1 : Alors, ne parlez pas d'affaire, s'il vous plait !

- D'accord, pardon, alors dites-moi, j'ai un probleme de vocabulaire, je dis « association de
victimes », vous dites « association de patients »...

- ANSM 1 : Non, ce sont des patients, ce ne sont ni des clients, ni des victimes potentielles.

- Ah mais ¢a n'a rien a voir, client non!

- ANSM 1 : Oui, c'est tellement facile de reconstruire l'histoire...

- Oui, je comprends bien (rires)... Donc on en était, c'était sur quel mot, ah oui sur « affaire »
que vous m'avez reprise.

-ANSM 1 : Il y a des mots comme ¢a...

-Oui, mais qu'est-ce que vous diriez ?

- ANSM 1 : Sur l'affaire?

- A la place d'« affaire »? Je ne sais pas, par exemple les pilules, le Distilbéne, le Médiator
tout ¢a, comment est-ce que vous le qualifiez?

- ANSM 2 : Un dossier.

- ANSM 1 : Des casseroles pourquoi pas... »

(Deux responsables de I'ANSM, le 31//01/14, a Saint-Denis (93)).

Dans la premiere partie de son ouvrage La souffrance a distance, Luc Boltanski
oppose aux « souffrances réelles », la perception et le spectacle de «souffrances fictives »
: 1l y explicite les critiques souvent portées a l'égard d'une médiation de la souffrance par
la fiction ; d'un brouillage entre perception de souffrances réelles et souffrances fictives,
mais aussi d'un supposé plaisir procuré par le spectacle de souffrances®. A ces accusations
décrites par le sociologue, on pourrait ajouter une critique en contre-pied, couramment
répandue, plus implicitement formulée, mais pourtant plus directement adressée a
I'expression de la souffrance méme. Dans une institution sanitaire publique interpellée
face a la souffrance par des individus qui s'estiment injustement blessés, et délaissés, cette
mise a distance est 1'exigence revendiquée. Les problémes ou les affaires de santé publique
sont des dossiers qu'il faut gérer, les victimes, des patients dont il faut écouter les
doléances et qu'il faut, selon les cas, contredire ou contenir. Souvent, le temps de la

! Terme utilisé par notre interlocutrice pour parler des médecins, pharmaciens et autres professionnels de
la pharmacovigilance.

2 Luc Boltanski, La souffrance a distance, Paris, Folio, 2007 (pour 1'édition de poche), p.52-53.
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vigilance institutionnelle s'oppose a l'urgence de la souffrance victimaire. Mais, sous
couvert d'une exigence de mise a distance du sensationnel pour étayer le dossier et
répondre a un « signal », dun rejet d'une « diabolisation » journalistique dont les
institutions sanitaires ont eu a patir depuis quelques décennies’, cette critique extrait de
la langue et de la pratique 1'expression de la souffrance. Partant, cette démarche qui se
veut « prudence », entraine un brouillage entre fiction et réalité de la souffrance ; elle
implique aussi une forme de détournement du regard, de contournement et de
neutralisation de sens.

Depuis les années 1980, avec la découverte du virus du SIDA et I'émergence de
nouvelles mobilisations autour de cette cause*, de nouveaux acteurs des mobilisations
sociales se sont progressivement distingués : des malades, des patients, directement
mobilisés par les maux qui les touchent. L'agenda politico-sanitaire a en outre ¢té marqué
par une succession d’affaires - facilement qualifiées de scandales -, qui ont entrainé des
remises en cause du systéme de veille sanitaire’, et qui se sont illustrées par les victimes
qu’elles ont engendrées : hormones de croissance, Distilbéne, sang contaminé, amiante,
essais nucléaires, et plus récemment encore, Médiator. Cette « dynamique des victimes »,
par la création d'associations dédiées et leur mobilisation dans 1'espace public, a donc
aussi contribué au renouvellement de I’implication des malades dans la gestion des risques
sanitaires®. La succession de ces « crises » a dessiné les contours d'un ensemble de
problémes de santé publique, c'est-a-dire de problématiques « qui ont en commun de
toucher, réellement ou potentiellement, la santé (voire la vie) de larges factions de la
population »’.

Dans le domaine de la santé publique, comme dans de nombreux domaines, des
travaux divers ont dépeint I'avenement de la figure victimaire, critiquant sa place toujours
plus pressante dans Il'espace public et dénoncgant les effets pervers d'une société
compassionnelle®. Les mobilisations de victimes seraient aussi le symptdme d'une société
organisée par le risque, contrainte méme, par une rhétorique de la peur dominante, un «
embouteillage des craintes’ » qui brouillerait une véritable appréhension des risques

3 Aquilino Morelle, La défaite de la santé publique, Paris, Flammarion, 1998, p. 13.

4 Steven Epstein, La Grande Révolte des malades : Histoire du sida, tome 2, Paris, Les Empecheurs de
penser en Rond, 2001. Nicolas Dodier, Lecons politiques de I’épidémie de sida, Paris, Editions de 1’Ecole
des Hautes Etudes en Sciences Sociales, 2003. Jeannine Barbot, Les Malades en mouvements : La médecine
et la Science a l’épreuve du sida, Paris, Balland, 2002.

5 Claude Gilbert et Emmanuel Henry, « Lire I’action publique au prisme du processus de définition des
problémes », in Claude Gilbert, Emmanuel Henry. Comment se construisent les problemes de santé
publique, Paris, Editions La Découverte, 2009, p. 9-33.

¢ Janine Barbot et Emmanuelle Fillion, « La “dynamique des victimes”. Les formes d’engagement
associatif face aux contaminations iatrogénes (VIH et prion) » », Sociologie et Société, vol. 39 / n° 1,
2007, p. 217-247.

7 Claude Gilbert et Emmanuel Henry, Comment se construisent..., op. cit., p. 9.

8 Guillaume Erner, La société des victimes, Paris, Le Découverte, 2006. Caroline Eliacheff et Daniel Soulez
Lariviére, Le temps des victimes, Paris, Editions Albin Michel, 2007.

? En italique dans le texte.
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sanitaires'’. Ces travaux qui semblent présenter comme « une évidence sociétale », un
sens de l'histoire, 'avénement des risques et de la peur, mais aussi des mobilisations
convoquant la peur, tendent finalement, dans leur portée critique — méme de maniére
indirecte — a passer sous silence la grande diversité de ce type de mobilisations sociales,
et leur singularité!!. Car si les mobilisations de victimes ne sont pas le symptome d'une
société malade, ces formes d'action collective ont a nous parler, et révelent « globalement
d'importants dysfonctionnements, des décalages persistants entre ce qu'attend la
population sur les risques sanitaires et les réponses des pouvoirs publics »'2.

D'autres recherches sociologiques menées ces dernieres années ont tenté d'apporter
de nouvelles nuances au débat sur les mobilisations de victimes, en articulant d'un coté
des conceptions « essentialistes » de la victime et de sa blessure'® et, de I'autre, des
conceptions qui par le biais de la sociologie de I'action collective des victimes souhaitent
les aborder comme de « de banales mobilisations »'*. La recherche en sciences sociales
s'est aussi trouvée confrontée a la problématique de la mise a distance de la nature
émotionnelle — voire sensationnelle — de l'objet ; les victimes devant tantot Etre
appréhendées comme un label convoqué, l'expérience victimaire comme une construction
sociale I°; ou bien au contraire comme un pourvoyeur d'émotions spontanées et
mobilisatrices '®. Si ces premiéres approches gardent une indéniable pertinence pour
I'exigence de déconstruction de 1'objet, elles ne doivent pas faire oublier I'expérience et la
pratique, la trajectoire des acteurs qui se cachent derrieres ces labels convoqués. Car
travailler sur des victimes de santé publique c'est travailler sur des souffrances, les intégrer
a une parole sociologique et prendre le risque de ne pouvoir fonder son analyse sur du «
tel quel », c'est-a-dire de ne pouvoir véritablement se livrer a une description factuelle ni
« transporter la parole de la fagon la plus exacte possible »!”. En outre, si certains auteurs
évoquent les mécanismes de réalisation en tant que victimes d'un individu, d'un malade
ou d'un accidenté!®, si d'autres s'attachent au processus de mise en forme de la plainte de

10 Gérald Bronner, La planéte des hommes. Réenchanter le risque, Paris, Presses Universitaires de France,
2014.

' Violaine Roussel, « Les “victimes”: label ou groupe mobilisé? Eléments de discussion des effets sociaux
de la catégorisation », in Sandrine Lefranc, Lilian Mathieu. Mobilisations de victimes, Rennes, Presses
Universitaires de Rennes, 2009, p. 101-112.

12 William Dab et Danielle Salomon, Agir face aux risques, Paris, Presses Universitaires de France, 2013,
p. 228.

13 Ewa Bogalska-Martin, Victimes du présent, victimes du passé : Vers la sociologie des victimes, Paris,
Editions L’Harmattan, 2004. Stefaan Walgrave et Joris Verhulst, « Towards ‘New Emotional Movements’?
A Comparative Exploration into a Specific Movement Type », Social Movement Studies, vol. vol.5 / n°3,
décembre 2006, p. 275-304. Didier Fassin et Richard Rechtman, L’ Empire du traumatisme: Enquéte sur
la condition de victime, Paris, Flammarion, 2009.

4 Sandrine Lefranc et Lilian Mathieu, Mobilisations de victimes, op. cit, p.24. Stéphane Latté, Les
« victimes »..., la formation d’une catégorie sociale improbable et ses usages dans [’action collective,
Thése de doctorat, Ecole de Hautes Etudes en Sciences Sociales, 2008. Florian Pedrot, « Etre ou devenir
victime ? Le cas des surirradiés », Politix, vol. 106 / 2, novembre 2014, p. 189-210.

15 Stéphane Latté, Les « victimes»...,op. cit.. Florian Pedrot, « Etre ou devenir victime?...», op. cit.

16 Stefaan Walgrave et Joris Verhulst, « Towards "New Emotional Movments"...», op. cit.

17 Luc Boltanski, La souffrance a distance...,op. cit., p. 54-55.

18 Jean-Noél Jouzel et Giovanni Prete, « De l’intoxication a l’indignation », Terrains & travaux,
vol. 22 / 1, aolt 2013, p. 59-76. Florian Pedrot, « Etre ou devenir victime...», op. cit.
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la victime!®, peu se sont concentrés sur 1'étude méme du processus de victimisation. Trop
souvent tenu pour évident, il constitue pourtant un important préalable a la compréhension
des mécanismes de mise en ceuvre des actions collectives victimaires.

Se présenter comme victime et se mobiliser en tant que telle dans 1'espace public ne va
pas de soi, méme pour un collectif de victimes intervenant pour dénoncer un probleme de santé
dont elles sont porteuses et dont elles s'estiment injustement atteintes. Individuellement, ce
processus implique une intériorisation et une reformulation identitaires consistant a donner du
sens a une expérience blessante ; une pathologie ou un deuil. Collectivement, il s'agit de
construire un groupe suffisamment cohérent pour imposer des griefs a priori personnels,
comme probléme public de santé. C'est ces multiples processus, a la fois individuels et
collectifs, entre intime et public que cette thése se propose d’analyser. Si nous pensons
indispensable de banaliser les études de l'objet victimaire afin de les dégager des
conceptions moralisatrices comme des conceptions dénonciatrices, nous considérons les
victimes comme des acteurs spécifiques des mobilisations collectives. Les mobilisations
victimaires peuvent donc répondre de logiques classiques de 1'action collective, mais en
raison du vécu des acteurs qui les mettent en ceuvre, de leur l'implication intime dans la
cause, ces mobilisations doivent aussi étre appréhendées dans leur spécificité. Autrement
dit, la démarche que nous retenons « ne proceéde ni d'un relativisme qui, implicitement ou
explicitement, réintroduirait le doute autour du traumatisme [ de la victime ] en se
demandant si la chose existe bien, ni d'une posture morale qui conduirait a s'indigner de
son usage intempestif, ni enfin d'un discours cynique qui ironiserait sur ses tendances en
les qualifiant d'inflationnistes »%°.

Nous parlerons donc de victimes, en proposant ici un chemin de traverse entre une
appréhension naive des groupes de victimes, comme attribution identitaire évidente ou, a
I’inverse, comme banale mobilisation recomposée autour de nouveaux enjeux
mobilisables. L'une de ces lectures évacue la complexité que sous-tend l'expérience
victimaire, l'intériorisation de cette identité, et sa dimension socialisatrice ; I'autre évacue
la réalité du vécu des acteurs, les enjeux politiques et sociaux que sous-tendent de telles
trajectoires et de tels rapports de force, débouchant sur I'émergence de problemes de santé
publique.

En articulant une comparaison entre deux problémes de santé publique, l'affaire du
Distilbéne, et la question émergente d'agriculteurs se présentant comme victimes des pesticides
— deux cas dont nous proposerons une présentation synthétique dans notre chapitre introductif
—, nous avons développé une sociologie politique de la construction de deux problémes de santé
publique, par les victimes. Comment et pourquoi des victimes, c'est-a-dire des individus
blessés mais dispersés parviennent a se réunir, a constituer une personne collective, puis
a se mobiliser pour imposer des griefs intimes comme un probléme de santé publique? Tel
sera le questionnement qui guidera I'ensemble de notre travail.

19 Marie-Ange Schiltz, Yann Darré et Luc Boltanski, « La dénonciation », Actes de la recherche en
sciences sociales, vol. 51 /1, 1984, p. 3-40. Austin Sarat, Richard L. Abel et William L. F. Felstiner,
« L’émergence et la transformation des litiges : réaliser, reprocher, réclamer », Politix, vol. 4/ 16, 1991,
p. 41-54. Janine Barbot, Myriam Winance et [sabelle Parizot, « Imputer, reprocher, demander réparation.
Une sociologie de la plainte en matiere médicale », Sciences sociales et santé, Vol. 33, juin 2015, p. 77-
105.

20 Didier Fassin et Richard Rechtman, L'Empire du traumatisme..., op. cit, p.18-19.
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CHAPITRE INTRODUCTIF
Amorcer une sociologie politique des victimes de santé
publique : de la théorie a la pratique

L'ambition de ce chapitre introductif est multiple. Nous présenterons les contours
de notre objet de recherche et préciserons certains des termes qui articulent notre réflexion
(I), avant d'exposer au lecteur les différents enjeux théoriques qui président a ce travail
doctoral, ainsi que l'architecture de cette theése (II). Nous opérerons ensuite un premier
¢lagage empirique en présentant les deux cas d'études retenus, mais surtout en exposant
I'enjeu de la comparaison que nous avons menée pour cette recherche (III). Nous
conclurons enfin nos propos liminaires en explicitant la construction méthodologique de
ce travail, ainsi que certaines difficultés induites et précautions nécessaires dans la
réalisation de cette thése (IV).

I.  Présenter notre objet de recherche : mobilisation en souffrance, de la peine
au probleme public

Traiter de l'objet victimaire comporte tout d'abord de nombreuses difficultés
sémantiques qu'il convient de mettre en lumiére afin de s'accorder sur les objectifs de cette
recherche. Poser une définition de 1'objet victimaire est cependant en partie impossible a
moins de s'en remettre a une forme de sens commun?'. Parler de « victimes », c'est
analyser un objet mouvant et multiple, a la fois entendu et opaque. La victimologie,
branche de la criminologie, a justement tenté depuis prés d’un demi si¢cle de définir et de
comprendre les mécanismes qui entourent et construisent la notion de victime, ainsi que
les relations que les victimes identifiées entretiennent avec leurs agresseurs. Ces théories
— qui pourront étre évoquées, mais dont notre travail ne se réclamera pas — se sont
justement elles aussi essentiellement concentrées sur des victimes de crimes, en lien direct
avec le droit pénal. Un nombre pourtant bien plus large de situations peuvent se trouver
intégrées a cette catégorie construite par une convergence de diverses forces politiques,
administratives, médicales — en France mais également au niveau international?’. Et si
nous ne nous attacherons que brievement a évoquer cette dimension historique et
construite de la catégorie, nous conceéderons son aspect particulierement flou et
hétérogéne . L'étude de I'étymologie du mot permet aussi de se confronter aux
contradictions intrinséques qu'il comporte. Dérivé du latin victima, de la famille du verbe
vincere, vaincre, le terme peut également étre mis en lien avec radical vigor, vigueur,

2l Ewa Bogalska-Martin, Victimes du présent, victimes du passé ..., op.cit. Stéphane Latté, Les
« victimes »..., la formation d’une catégorie sociale improbable et ses usages dans [’action collective,
Ecole de Hautes Etudes en Sciences Sociales, 2008.

22 Stéphane Latté, Les « victimes »..., op. cit.

2 Ibidem.
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force et vigere « étre fort »**. Ce détour sémantique invite d'ores-et-déja a relativiser et a
se dégager de prénotions qui présenteraient la victime comme un individu faible et passif.

Une définition existante pourrait ainsi s'avérer plus féconde pour la largeur de vue
qu'elle semble proposer, en considérant que : « doit étre considérée comme victime toute
personne en souffrance. De telles souffrances doivent étre réelles, personnelles, que la
victimisation soit directe ou indirecte, réelle, c’est-a-dire se traduire par des traumatismes
psychiques ou psychologiques et/ou des dommages matériels avérés, socialement
reconnus comme inacceptable et de nature a justifier une prise en charge des personnes
concernées. Passant selon les cas par la nomination de ’acte, ou de 1’événement par
I’autorité judiciaire, administrative, médicale ou civile, par |’accompagnement
psychologique ou social de la victime et par son (leur) indemnisation »*. Une victime
serait donc avant tout une personne qui peut faire reconnaitre un dommage subi aupres
d’une institution ou d’une autorité¢, quelle qu’elle soit. Cette définition est aussi
intéressante car elle sous-tend 1’idée que la condition de victime comporte a la fois une
dimension individuelle, liée au traumatisme subi, et une dimension sociale, impliquant
une reconnaissance globale de cette blessure. Cette remarque vaut tant pour la victime
isolée, que pour le groupe de victimes — mobilisé et en recherche d'une reconnaissance
des dommages subis — et qui intéresse cette analyse. Ces ¢éléments supplémentaires
apportés a notre réflexion permettent donc d'avancer dans la tentative de compréhension
de notre objet d'é¢tude. Cette définition n'est cependant pas totalement satisfaisante dans
la mesure ou, comme nous le verrons dans le cas des victimes de santé publique, la
démarche de reconnaissance institutionnelle, peut s'avérer des plus contraintes. La
situation victimaire doit donc étre appréhendée dans sa dimension d'expérience et de
ressenti individuel, d'assignation collective et sociale aussi, mais pas simplement dans sa
dimension de reconnaissance institutionnelle.

La question méme de 1'utilité d’une définition de l'objet doit étre remise en cause.
C'est en tout cas la démarche que Luc Boltanski propose dans Les Cadres : « Au lieu de
chercher a déterminer les "critéres" au moyen desquels le groupe "doit" étre défini et les
"frontieres" qu'il "faut" lui donner pour obtenir un objet palpable et bien délimité (ce qui
revient le plus souvent, on l'a dit, & enraciner le groupe dans l'ordre de la pure
détermination technique et de la division technique du travail), on peut alors tenter de
rendre compte de la forme prise par le groupe en interrogeant le travail de regroupement,
d'inclusion et d'exclusion, dont il est le produit, et en analysant le travail social de
définition et de délimitation qui a accompagné la formation du groupe et qui a contribué,
en l'objectivant, a le faire étre sur le mode du cela-va-de-soi »?°. En réponse a cette
recommandation, notre propos ici n'est donc pas de dégager une définition essentialiste
des victimes, de déterminer qui elles sont exactement, ou bien si elles ont bien été
reconnues comme telles par la justice. Notre démarche vise plutdt & comprendre les enjeux
de construction sociale des groupes de victimes et les multiples définitions émergentes au
sein méme des groupes mais aussi de leur environnement. Nous entendons également
prendre en compte les différents acteurs avec lesquels elles vont entrer en interaction dans

24 Jean Audet et Jean-Frangois Katz, Précis de victimologie générale, Edition : 2e édition, Paris, Dunod,
2006.

25 Robert Cario, dans Caroline Eliacheff et Daniel Soulez Lariviére, Le temps des victimes..., op.cit..

26 Luc Boltanski, Les Cadres : La formation d 'un groupe social, Paris, Les Editions de Minuit, 1982, p.51-
52.
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leur travail de mobilisation. Il ne s'agit donc pas de comprendre si ces victimes constituent
de fait une catégorie d'action publique mais de savoir si, et comment, les individus qui
composent ces collectifs en mouvement se disent et se vivent victime. De ce fait, c'est le
processus de victimisation dans la mobilisation et non la victime en tant que telle, qui
constituera le nceud central de notre analyse. Dans le cadre de problémes de santé
publique, le processus de victimisation peut se définir comme le sentiment d’étre victime
et le fait de se présenter comme victime par des individus confrontés a une expérience
blessante liée a des probléemes de santé. Ce processus ne doit donc pas étre confondu avec
une simple posture ou avec un « victimisme » qui constitue le pendant excessif du
processus de victimisation. Il faut enfin ajouter que si la victimisation peut caractériser
un état individuel, elle désigne aussi une situation collective témoignant de 1'extension du
statut de la victime?’. Cet outil apparait donc d'un certain apport pour décrire les
mécanismes a la fois individuels et collectifs en jeu dans la mise en ceuvre de mobilisations
et de construction d'un probléme public.

Le terme de victimes est donc un label, une catégorie juridique, médiatique ou
politique couramment convoquée dans I'espace public?®. Mais 1’indispensable nécessité
de découpage de l'objet, d'appréhension du caractére de « construit collectif » d'une
identification en tant que victimes >’ ne doit pas faire oublier que lorsqu'il est
contextualisé, lorsqu'il est empiriquement appréhendé, ce terme désigne aussi une
expérience, socialement sensée et ancrée. Dans les discours, il peut donc étre rejeté en
tant que label par des acteurs qui, pourtant - directement ou indirectement s'en emparent
-, et étre acquis et admis en tant que sentiment, en tant description d'une expérience
douloureuse vécue. C'est en partant de ce constat, que nous avons choisi de nous en tenir
a ce label, et de le généraliser dans l'analyse, parfois méme lorsque les acteurs développent
une réflexivité critique sur le terme. Comprendre les mobilisations de victimes et la
construction de problémes de santé publique par l'action collective de ceux qui sont
directement touchés par ce probléme, c'est aussi accepter un label critiquable, mais qui
désigne ces acteurs dans leur action et dans leur position face au probleme.

Pour prolonger ce travail définitionnel, il faut rappeler que cette analyse s'intéresse
a des victimes mobilisées dans le cadre d'un probléme public de santé, c'est-a-dire, comme
nous l'avons déja évoqué, d’un probleme qui peut «toucher, réellement ou
potentiellement, la santé (voire la vie) de larges factions de la population »3°. Cette
premiere catégorie pourra selon les temps de 1'analyse, étre mise en miroir avec une
catégorie couramment usitée dans la littérature et qui mérite un détour sémantique
substantiel : les affaires de santé publique. Le terme d'affaire sera ainsi sollicité dans son
acception la plus neutre. Il s'agira par son intermédiaire de qualifier un probléme qui,
parce qu'il a entrainé un certain nombre de dommages et de victimes, devient source de
préoccupations par le biais d'une mise en débat public, plus ou moins continue dans le
temps. Selon le Petit Larousse une « affaire » est justement « un ensemble de faits plus
ou moins délictueux qui viennent a la connaissance du public »*!. Dans le cadre des

27 Stéphane Latté, Les « victimes »..., op. cit.

28 Violaine Roussel, « Les "victimes": labels ou groupe mobilisé ?...», op. cit.

2 Ibidem.

39 Claude Gilbert et Emmanuel Henry, Comment se construisent..., op. cit., p. 9.
31« Affaire », Petit Larousse illustré 1992, Paris, Larousse, 1992.
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affaires de santé publique qui nous intéressent, il s'agit donc d'une problématique d'ordre
sanitaire qui a été portée publiquement. Grace a la mobilisation de ces acteurs parties
prenantes, un ensemble de problématiques de santé, initialement cantonnées a la sphere
privée, devient un probléme public car il intégre 1'espace public en étant relayé par divers
acteurs publics comme des ¢élus, des administratifs ou encore les médias. Le terme
d'affaire tel que nous l'entendons permet de pointer la dimension disputée et
problématique d'une question de santé publique. Mais le choix de ce vocable doit
néanmoins ¢&tre confronté a d'autres, notamment face a un autre terme souvent
intuitivement convoqué pour évoquer nos chroniques : le scandale. Le terme de scandale
implique qu’« une contradiction est devenue publique et visible de tous : c'est un fait
public, troublant et contradictoire, qui met un obstacle a la croyance collective, et seéme
par 1a la méme dissension »*2. Il y a scandale si un public s'est réunit pour montrer une
contraction et la dénoncer. Ces premiers ¢léments semblent séduisants pour caractériser
notre contexte d'analyse et se rapprochent du sens que nous souhaitons donner au terme
d' « affaire » ; mais I'importante connotation de lI'expression « scandale » dans le langage
courant, et la volonté de se dégager au maximum de tout soupcon de sensationnalisme,
nous ont amenée a lui préférer un terme plus neutre. Cette précaution ne nous empéchera
pas, au demeurant, de convoquer par endroit cette dénomination. Elle a en effet pu étre
construite scientifiquement dans certains travaux, permettant d'amener de nouveaux
¢léments d'analyse, notamment en introduisant le travail des journalistes dans 1'émergence
des problémes dans I'espace public®®.

Il faut enfin préciser notre conception du terme « affaire », vis-a-vis d'une autre
acception souvent utilisée dans la littérature sur ce sujet. Damien de Blic et Cyril Lemieux
expliquent que l'on peut parler d'affaire lorsque les accusés ou leurs alliés retournent
I'accusation initiale sur les accusateurs, par contraste avec un scandale ou toute
communauté serait réunie pour « chatier 'accusé »3*. Il s'agit donc d'un moment
d'indétermination sur les places de coupables et de victimes. Cette dimension de victime
douteuse apparait intéressante car les stratégies de défense des accusés se concluent bien
souvent par une mise en cause des victimes dans leur propre malheur. Nous nuancerons
néanmoins ce propos en raison de la conception en continuum du scandale a l'affaire que
propose les auteurs. Les problémes de santé publique donnent souvent a voir des situations
bien plus ambivalentes.

32 Damien de Blic et Cyril Lemieux, « Le scandale comme épreuve », Politix, vol. 71 / 3, septembre 2005,
p. 9-38. Elisabeth Claverie, « Procés, affaire, cause. Voltaire et I’innovation critique », Politix, vol. 7 / 26,
1994, p. 76-85.

33 Emmanuel Henry, Amiante : un scandale improbable : Sociologie d 'un probléme public, Rennes, Presses
Universitaires de Rennes, 2007.

3 Damien de Blic et Cyril Lemieux, « Les mobilisations de victimes d'accident...», op. cit. Elisabeth
Claverie, « Proce¢s, affaire, cause... », op. cit.
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II. Articuler sa recherche : Théoriser autour des mobilisations de victimes de
santé publique

Il est des objets de recherche qui — de par I’abondance des opportunités théoriques
qu’ils semblent proposer — se donnent a voir tels des antichambres aux multitudes portes
d’entrée analytiques. Les promesses heuristiques initialement revendiquées peuvent alors
se transformer en autant de dilemmes qu’il aura fallu trancher afin de servir au mieux
cette recherche. C’est donc en toute conscience de la multiplicité des chemins qui
s’offraient a nous pour aborder ce travail et de la fatale nécessité d’en abandonner certains
au profit d’autres, que nous avons tenté de construire un cadre analytique. Dans cette
perspective, plusieurs sociologies tenteront de se porter garantes de la constitution du
canevas analytique retenu. Notre recherche a pour ambition de proposer une sociologie
politique comparée de mobilisations de victimes de santé publique. En tentant de refuser
les combinaisons hasardeuses d’approches théoriques, nous souhaiterions davantage
procéder a un « frottement » de ces différentes approches, pour un surcroit de précision,
d'autant plus que nous ménerons une analyse comparée™ :

« A vouloir combiner les approches, on se condamne a forger des notions molles
aux contours mal définis. Une difficulté en résulte pour la conduite de la comparaison :
faute d’un modele théorique bien consolidé, la mise en rapport de cas €étudié ne peut
comporter de véritable enjeu. La grille d’analyse élaborée embrasse tellement large, que
les observations empiriques la valident inévitablement »*°.

Analyser la structuration, la mobilisation et I’imposition d’un groupe de victimes
et de la cause soutenue dans l'espace public, c’est se questionner a la fois sur des
problématiques de construction identitaire collectives, de mobilisation mais également de
mise en politique®’ , en ’occurrence, dans le domaine de la santé publique. Partageant un
point d'ancrage d'expériences similaires les individus regroupés en associations de
victimes, s'inscrivent dans un processus d'action collective afin de rendre visible leur
cause. Ils peuvent alors élaborer un travail politique d’une portée plus générale pour
imposer leurs griefs intimes, comme probléme de santé publique. Il s’agit donc de veiller
a analyser les phénomeénes, a la fois individuels et collectifs, qui interagissent dans la
mobilisation de ces groupes, et dans les processus mis en ceuvre pour rendre visible
I'expérience d'injustice qu'ils dénoncent ; et tenter de produire et accompagner une réponse
des pouvoirs publics.

Plutdt que de privilégier une approche globale et macrosociologique qui aurait
porté 1’essentiel de son regard sur le contexte et les mécanismes institutionnels de
I’émergence de ces problémes, ou bien de se concentrer uniquement sur les parcours et
les trajectoires victimaires individuels, nous avons choisi de traiter ce sujet a un niveau

3Antoine Roger, « Comparer les mobilisations émergentes », in Stéphane Cadiou, Stéphanie Dechezelles,
Antoine Roger[et al.], Passer a [’action : les mobilisations émergentes, Paris, L’Harmattan, 2007. p.314:
«[...] innovation ne procéde pas tant d’un mélange entre les approches mais d’un frottement qui pousse
les unes aux autres a un surcroit de précision (?) Congue de la sorte, la comparaison peut alimenter la
réflexion sur les mouvements protestataires ; elle entretient une dynamique de recherche et renouvelle sans
cesse les questionnements ».

3%Antoine Roger, Ibidem. p.312.

37 Yannick Barthe, Le pouvoir d’indécision: La mise en politique des déchets nucléaires, Paris,
Economica, 2005.
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intermédiaire et dynamique. L’ attention sociologique est donc portée sur les interactions
qui se forment et se répondent entre des individus victimes et les groupes auxquels ils
vont adhérer et au sein desquels ils vont pouvoir se mobiliser. En ce sens, cette démarche
théorique s'inscrit dans ce que Frédéric Sawicki appelle « micrologie » : la focale
analytique est orientée sur les régularités et les logiques qui sous-tendent certains
comportements individuels mais aussi, et c'est ce qui nous occupe ici, interindividuels
comme les interactions et les relations de pouvoir®®. Cette approche théorique - qui a pour
ambition de dépasser les questions paradigmatiques entre holisme et individualisme - est
accompagnée d'une démarche méthodologique « microscopique », qui porte 1'attention sur
de petits groupes, mais ce, de maniére intensive®. L'analyse se dessine donc autour d'un
pole « micrologique/microscopique »*°, dont l'objectif est de comprendre comment nos
deux axes d’analyses - victimes et collectifs victimaires - se structurent mutuellement au
travers des processus de mobilisation engagés.

Pour autant, le contexte spécifique des problémes étudiés ne sera pas ignoré et nous
démontrerons combien celui-ci demeure essentiel, dans son interaction avec les agents
mobilisés, pour une meilleure compréhension de la problématique que nous présentons.
L’attention sera ¢galement portée sur la mise en ceuvre du travail politique de ces
collectifs dans leur mobilisation, et donc sur les interactions entre les associations de
victimes et les différents acteurs interpellés dans le processus de publicisation de la cause
soutenue. Ces choix tiennent de la volonté de spécifier la nature des enjeux et des agents
engagés dans les mobilisations que nous étudions : les mobilisations de victimes. Deux
questionnements participent finalement de notre réflexion: comment interagissent
individus et groupe dans la mobilisation et dans la construction et reformulation de
problémes de santé publique ?

A. Vers une sociologie des victimes de santé publique ?

Comme nous l'avons déja évoqué, en tant qu’objet sociologique, les victimes ont
souvent pu étre qualifiées d’objet flottant car peu objectif. Si la condition victimaire est
liée au vécu d’une injustice ou de la proximité a un événement blessant, le statut de
victime s’inscrit, comme nous l'avons déja évoqué, sous la dépendance évidente d’un
processus de qualification sociale et donc d’assignation extérieure trés important. Par
ailleurs, comme le soulignent de nombreux auteurs qui se sont attachés a traiter des
mobilisations de victimes, théoriser autour de cet objet peut apparaitre difficile des lors
qu'il s'agit d'un objet qui se percoit au travers de filtres moraux*! et largement ancré dans
des représentations collectives. Ces difficultés de définition et de positionnement

38 Sawicki Frédéric, « Les politistes et le microscope », in Centre de Recherches Administratives et
Politique de Picardie. Les méthodes au concret - Démarches, formes de [’expérience et terrains
d’investigation en science politique, Paris, PUF, 2000, p. 143-164.

39 Ibidem, p.144.

4 Ibidem.

41 Sandrine Lefranc, Lilian Mathieu et Johanna Siméant, « Les victimes écrivent leur Histoire », Raisons
politiques, vol. 30 / 2, juin 2008, p. 5-19. Philippe Ponet, « Devenir cause: les logiques pratiques de
production du “nombre de”- Le moment de I’expertise médicale des victimes de dommage corporel »,
in Sandrine Lefranc, Lilian Mathieu, Mobilisations de victimes, op. cit.
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scientifique ont donc fait des victimes et donc des mobilisations de victimes, un objet
scientifique fragile, sinon soupgonnable*?. Dans la premiére partie de son travail doctoral,
Stéphane Latté a ainsi tenté de dépasser ces « représentations collectives » en retracant
« le processus de formalisation et d’objectivation de la catégorie de victime »*. Cette
recherche trés accomplie a su démontrer toute la complexité du travail d’unification et
d’appréhension globale de 1’objet victime. Cette contribution majeure constitue un apport
inédit dans la compréhension et la déconstruction de notre objet. Mais comme d’autres
travaux consacrés a la question, elle a finalement relativisé la possibilité de borner les
contours d’un objet mobilisations de victimes au-dela du label et face a la multiplicité des
expériences pouvant s’en réclamer*. Or, si la difficulté a faire tenir un tel label n'est pas
a ignorer, nous militons pour la continuité des tentatives d’études de 1’objet.

Un traitement souvent partiel est par ailleurs accordé aux mobilisations victimaires
liées a des problemes de santé publique. Tous aussi fondateurs qu’ils soient, les travaux
de science politique existant tendent a ne pas privilégier une entrée générale par les
mobilisations victimaires pour traiter de ces problémes dans leur globalité*’. Un ouvrage
tente néanmoins d’ouvrir la voie vers cette approche par les victimes : Sur la piste
environnementale, menaces sanitaires et mobilisations profanes*®. Ce travail propose en
effet un modele d’analyse pragmatique efficace pour décomposer différentes phases dans
une mobilisation de profanes — victimes — autour d’enjeux sanitaires et
environnementaux : la phase de pré-enquéte, la phase d’enquéte et la phase de suite de
I’enquéte liées aux réactions des autorités sanitaires. Les auteurs dégagent différents cas
de figure pour ces profanes, en fonction de leur identification ou non en tant que victime,
et de I’identification effective ou non des responsabilités. Dans ce travail de these, les
victimes sont en partie identifiées ou identifiables puisqu'il s'agit de membres
d'associations de victimes. Mais les responsables potentiels ne le sont que tres
partiellement et peuvent varier selon les trajectoires individuelles. Il en va de méme pour
les liens de causalités qui demeurent souvent incertains*’. Par ailleurs, les différentes
phases de pré-enquéte, d'enquéte, ou de réactions des autorités ne semblent pas toujours
aussi discernables. Ainsi, si de nombreux points développés dans ce travail seront présents
dans notre analyse, nous souhaiterions y intégrer certaines nuances, ainsi que d’autres
clefs de lecture indispensables, nous semble-t-il, pour comprendre la dynamique des
mobilisations victimaires.

Dans la poursuite d'une tentative d'unification de notre objet, la question de sa
banalisation doit étre posée a nouveau. Dans I’introduction qu’ils ont dirigé sur le sujet,

42 Stéphane Latté, Les « victimes »..., op. cit.

3 Ibidem.

# Ibidem. Sandrine Lefranc, Lilian Mathieu et Johanna Siméant, « Les victimes écrivent...», op. cit.
Sandrine Lefranc et Lilian Mathieu, Mobilisations de victimes, op. cit.

4 Francis Chateauraynaud et Didier Torny, Les sombres précurseurs : Une sociologie pragmatique de
l’alerte et du risque, Paris, Editions de 1’Ecole des Hautes Etudes en Sciences Sociales, 2013, 475 p..
Emmanuel Henry, Amiante, un scandale improbable......,op. cit.. Jean-Noé&l Jouzel, Des toxiques
invisibles : Sociologie d’une affaire sanitaire oubliée, Paris, Editions de I’Ecole des Hautes Etudes en
Sciences Sociales, 2013, 240 p.

4 Madeleine Akrich, Yannick Barthe et Catherine Rémy, Sur la piste environnementale. Menaces
sanitaires et mobilisations profanes, Paris, Presses de I’Ecole des mines, 2010.

4 Tableau p.46, Ibidem.
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Sandrine Lefranc et Lilian Mathieu revendiquent justement la normalisation de 1’objet
mobilisation de victimes, « trés banales mobilisations politiques »*, afin d’établir « une
approche plus sereine et, partant, sociologiquement plus rigoureuse et réaliste »*. Or, si
la portée politique de ces mobilisations a guidé notre réflexion, nous affirmons au
contraire la nécessité de distinguer les mobilisations victimaires, et de marquer leur
spécificité, riche de sens pour la sociologie des mobilisations. La normalisation du regard
nécessaire pour une appréhension sereine de 1’objet ne devrait pas tant porter sur 1’objet
lui-méme que sur son utilisation. Laisser de coté ces spécificités ou se soustraire a
I’analyse du travail engagé par nombres d’associations de victimes en raison du manque
d’objectivité de leur statut, nous semble alimenter une insuffisance scientifique. Il ne faut
pas non plus passer a coté du sens de 1’existence de victimes. L’existence de victimes —
et qui plus est d’associations de victimes — forme une preuve, une condition sine quoi non,
de I’existence d’un probléme de santé publique. Aussi, si le statut victimaire semble préter
a débat, les victimes sont en tout cas les seules a pouvoir objectiver un probleme de santé
publique. Le travail de Jean-Noé€l Jouzel sur les éthers de glycol a su montrer combien la
faiblesse des mobilisations victimaires et 1’invisibilité des victimes dans cette affaire
« oubliée » ont été fatales a la mobilisation et a la formulation de cette question comme
véritable probléme de santé publique®®. Ces différents constats semblent donc nourrir
I’intérét d’une analyse par le biais du travail victimaire — travail politique — de manicre a
mieux comprendre ces affaires de santé publique dans leur ensemble. Notre ambition est
bien ici de montrer que les victimes peuvent étre appréhendées comme de véritables objets
d’études politiques.

Afin de tenter de répondre aux problématiques que nous venons d’exposer et
notamment la difficulté d’unification de 1’objet, nous proposerons - dans I’inspiration du
travail de Madeleine Akrich, Yannick Barthe et Catherine Rémy°>!- d’esquisser une
approche davantage thématique des mobilisations de victimes. En s’appuyant sur la
méthode comparative, I’attention sera finalement portée sur la spécificité du domaine dans
lequel s’inscrivent les problématiques soulevées par les victimes étudiées : la santé
publique. Nous considérons, pour reprendre le grand principe de Luc Boltanski qui fonde
le début de nos réflexions que : « dans un trés grand nombre de cas, c'est par le truchement
de la sensibilité a la souffrance que se construisent les causes en faveur desquelles les
personnes s'engagent, prennent parti, s'associent ou se disputent »*2.

B. Une sociologie de la construction du groupe

8 Sandrine Lefranc et Lilian Mathieu, Mobilisations de victimes, op. cit.

4 Ibidem, p.26.

30 Jean-Noél Jouzel, Des toxiques invisibles..., op. cit.

1 Madeleine Akrich, Yannick Barthe et Catherine Rémy, Sur la piste environnementale...,op. cit.

52 Luc Boltanski, « La Présence des absents », dans Luc Boltanski, La souffrance a distance, op. cit.,
p. 349.
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Nous nous proposons de présenter par la suite une sociologie de la construction des
groupes de victimes ayant vocation a se mobiliser autour de griefs communs. Dans la
perspective de Luc Boltanski, il faudrait donc étudier les conditions sociales et politiques
qui ont rendu possible la formation du groupe ; les luttes politiques pour sa définition et
sa délimitation ; mais également montrer comment la constitution du groupe doit
s’apparenter a un travail social d'unification comparable au travail politique de
mobilisation® : « Ce qu'il faut d'abord analyser, y compris pour comprendre les actions
« individuelles » des personnes singulieres, ce sont les mécanismes par lesquels, dans le
jeu de la vie sociale, les agents se regroupent, s'identifient a des représentations
collectives, se dotent d'institutions et de porte-parole autorisés a les personnifier et
engendrent ainsi des formes sociales qui ont toutes l'apparence de personnes
collectives »**.

C’est donc sur ce processus de mise en forme de personnes collectives que
I’attention sera portée. Il s’agit de comprendre ce qu’une catégorie doit au « travail
d'invention et d'objectivation par lequel elle s'est faite et se donne a voir » grace a un
double travail de déconstruction afin de « casser I’effet par lequel le groupe se donne
comme apparence naturelle »*>. La victime occupe en effet une position particuliére entre
le singulier et le collectif>®. Un individu singulier, isolé et solitaire peut porter une
dénonciation qui par médiation et publicisation peut finalement étre assimilée a une cause
collective (individu puissance d’étre cause). L'individu, blessé, identifie, lie et relit son
expérience traumatique personnelle et sa condition de victime au travers d'intéréts plus
collectifs. Parce que cet individu, victime, est alors en mesure d'incarner une cause, il peut
créer une structure ayant pour vocation de réunir des pairs, ou intégrer un collectif
constitué (individu fait cause)’’. Les victimes réunies en collectifs s'apparentent ainsi a
une personne collective. Afin de se dégager d'une posture de groupe flou, c’est-a-dire de
collectif ne répondant pas a des critéres d’appartenance ou a des frontiéres nettes>®, tout
le travail de structuration et de mobilisation de ces groupes de victimes, par le biais de ses
porte-parole, sera de tracer les fronticres et les critéres d’appartenance afin d’étre identifié
en tant que groupe réel ; I’objectif étant de se dégager d’une posture de victimes pour
incarner des victimes de.

Parce qu’il s’agit de groupes de victimes, il est nécessaire de retracer les conditions
de mise en ceuvre du processus de victimisation et donc d’appropriation du label de «
victimes » par ces individus a priori dispersés. Les associations de victimes se distinguent
en effet en ce qu’elles réunissent des individus qui, en dehors du partage d’une expérience
traumatique commune, n’auraient pas de raison de se regrouper’’. Il s’agit donc
d’individus dont la spécificité de la trajectoire biographique serait d’autant plus
déterminante dans une décision d’engagement et d’intégration d’un collectif de pairs. On

33 Luc Boltanski, Les cadres,op. cit., note 6, p.53

* Ibidem.

35 Ibidem.

56 Marie-Ange Schiltz, Yann Darré et Luc Boltanski, « La dénonciation... », op. cit.

37 Ibidem.

38 Ibidem.

9 Cyril Lemieux et Jean-Paul Vilain, « La mobilisation des victimes d’accidents collectifs. Vers la notion
de «groupe circonstanciel» », Politix, vol. 11 /44,1998, p. 135-160.
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parle en ce sens de « groupes circonstanciels »*°. La rupture biographique vécue et le
processus de victimisation qui peut en découler s’apparentent dés lors a une véritable
modification identitaire, a I’origine d’une démarche de mobilisation.

1) La clef identitaire

Porteurs « d'identités blessées »%!, les victimes sont affectées par une expérience
blessante commune, une pathologie, un deuil, des problémes de santé qu'ils ont
progressivement rattaché a un probléeme de santé publique. Ils réalisent progressivement
son lien avec un enjeu sanitaire pouvant affecter une large population. Ce processus
implique aussi de rattacher cette forme de souffrance intime, a un récit collectif porté par
les associations de victimes. On parle d'identité « quand un phénomene d'action collective
est tel qu'il puisse offrir une dénomination reconnue aux individus qui y prennent part »%2.
Il s'agit d'un attribut, ou d'un agrégat d'attributions qui permettent de se nommer, se
renommer, se classer, se repositionner vis-a-vis d'autrui®.

S’affirmer en tant que victime implique donc un processus d'ordre identitaire®.
L’identité victimaire s’agrege a d’autres identités sociales préalables et s'apparente ainsi
a une forme d'identité expériencielle, fondée sur le vécu de l'expérience blessante de la
victime. Consciente de la nature trés ambigué de ce terme d'identité, des risques
d'engluement analytique qu'il peut présenter et de sa probable sur-utilisation en sciences
sociales®, nous entendons malgré tout justifier sa pertinence pour la construction et le
traitement de notre objet. Parce qu’il permet de comprendre et de confronter de maniere
dynamique les mécanismes a la fois individuels et collectifs en jeu dans les processus de
victimisation puis de mobilisation, le concept d’identité, en tant qu’instrument d’analyse,
semble ouvrir des perspectives nouvelles de compréhension de notre objet®. En effet,
utilisé dans la sociologie des mobilisations, il permet de dépasser les visions stratégistes
tout en intégrant dans une acception large I’idée de « rétributions du militantisme »®’. Loin
de se concentrer sur une recherche de rétributions pécuniaires, la majorité des rétributions
liées a un engagement dans une association de victimes est de nature psychoaffective. Plus
largement, on pourrait qualifier ces rétributions de rétributions cognitives du fait de

0 Ibidem.

1 Michael Pollak, Une identité blessée : Etudes de sociologie et d’histoire, Paris, Métailié, 1993.

62 Alessandro Pizzorno, « Considérations sur les théories des mouvements sociaux », Politix, vol. 3 /9,
1990, p. 74-80, p.79.

% Anselm Strauss, Miroirs et masques. Une introduction a [’interactionnisme, Paris, Editions Métailié,
1992.

4 « L'aspect identitaire est d'ailleurs évoqué par tous les auteurs, car il constitue une trame transversale
pour la compréhension des victimes. La mémoire des violences productrices de souffrances et des victimes
atteintes au plus profond de leur étre fonde et refonde les communautés de destins et les singularise dans
leur rapport aux autres». Ewa Bogalska-Martin, Victimes du présent..,.op. cit.

65 Rogers Brubaker, « Au-dela de L’« identité » », Actes de la recherche en sciences sociales, vol. 139 / 1,
2001, p. 66-85.

% « 11 va mettre en évidence la dimension du sens de I’engagement, la fagon dont celui-ci se traduit aussi
en constitution d’une identité inséparablement personnelle et collective », in Erik Neveu, Sociologie des
mouvements sociaux, Edition : 4e édition, La Découverte, 2005, p.71.

67 Ibidem. Daniel Gaxie, « Economie des partis et rétributions du militantisme », Revue francaise de
science politique, vol. 27 / 1, 1977, p. 123-154.
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I’importante information produite et diffusée par ces groupes, parfois seuls sources et
ressources pour les victimes en devenir.

Nous retiendrons ainsi une acception de 1’identité victimaire des collectifs étudiés,
entre une vision purement essentialiste qui ne concevrait I’identité de la victime que par
I’événement ou de l'expérience victimaire (la maladie, le deuil...) et une vision trop
constructiviste qui ignorerait la réalité de la rupture biographique subie par les victimes®®.
Il y a une réalité — sociale et personnelle - dans la victimisation qui n’est pas qu’un
processus en construction. Pour autant, 1’identité victimaire doit étre appréhendée comme
un processus en constante modification et adaptation. Cet ajustement réciproque
s’effectue en effet entre la trajectoire des individus et le groupe en formation. Il est a
I’origine de 1’identité collective qui sera affirmée dans la mobilisation par les porte-parole
et initiateurs de cause.

Afin de répondre a cette exigence d’analyse dynamique de I’identit¢é — non
totalement construite — [’identité victimaire sera abordée a partir des notions
d’ « identification (attribution catégorielle), image sociale (production discursive) et
appartenance (socialisation individuelle) » ®. Cette approche de 1’identité nous semble en
effet pouvoir répondre a tous les enjeux qui découlent de ces mobilisations de victimes :
les processus d’auto-identification et d’identification des victimes ; le processus de
collectivisation et de formation des groupes et partant, I’image sociale renvoyée par le
collectif ; et enfin I'importance du sentiment d’appartenance au sein de ces collectifs, qui
constitue le socle de ces mobilisations.

2) Victimes et stigmates

Il faut par ailleurs admettre que les individus susceptibles d'endosser cette nouvelle
identité victimaire sont des individus porteurs de stigmates, corporels et psychologiques,
plus ou moins dissimulés ; le fait méme de se présenter comme une victime peut s'avérer
stigmatisant’’. Le stigmate est une marque qui remet en cause l'intégration dans le rapport
social des individus qui le portent, car il présente une différence par rapport a l'attente
sociale’!. Dans le cadre des affaires de santé publique que nous étudions, il est donc
question d'atteintes au corps, de malformations ou de maladies et des effets
psychologiques et sociaux qui y sont associés. Mais, a la différence d’Ervin Goffman
selon lequel les individus stigmatisés sont incapables de cohésion et d'organisation au sein
d'un groupe, nous considérons que les agents victimaires ont une forte propension a se
réunir en collectifs et a se mobiliser. L’expérience victimaire commune qui fonde le
stigmate est donc 1'élément déclencheur d’un processus de collectivisation de la peine et
des souffrances qui structure la mobilisation : « Bien qu'apparaissant profondément
singuliére, irréductible a toute généralisation, vécue dans l'intimité de l'espace privé, la

%8Cette démarche s’inscrit dans la continuité du travail impulsé par Martina Avanza et Gilles Laferté: « En
s'imprégnant de la croyance d'un tout constructible/dé constructible, on s'interdit de comprendre, ce qui,
dans l'activité sociale, est per¢gu comme un ordre naturel, cristallisé. On nivelle ainsi les hiérarchies
inhérentes au social, sombrant dans un désenchantement relativiste ou le social perd sa rigidité, de sa
contrainte », in Martina Avanza et Gilles Laferté, « Dépasser la « construction des identités» ?
Identification, image sociale, appartenance », Genéses, vol. 61 / 4, décembre 2005, p. 134-152. p.139.
 Ibidem.

7 Violaine Roussel, « Les "victimes": label ou...», op. cit.

"I Erving Goffman, Stigmate : Les usages sociaux des handicaps, Paris, Les Editions de Minuit, 1975.
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souffrance devient ainsi le fondement d'une équivalence entre les personnes, la référence
fondatrice d'un nouveau lien politique » ”>. Considérer que seul le partage de cette
expérience commune suffit & constituer le groupe, a faire cohésion et mettre en ceuvre
une mobilisation, serait cependant trés limité. «Une communauté d’expérience d’une
injustice ou d’un malheur entre individus ne préjuge en rien de leur capacité a exprimer
collectivement une exigence de reconnaissance et de réparation [...]. Une « communauté
de destin », en d’autres termes, ne suffit pas a elle seule a impulser la constitution et la
consolidation d’un groupe, encore faut-il un travail spécifique dont il convient d’étudier
les modalités et les acteurs »”°.

S’ils apparaissent structurants dans le processus de collectivisation et dans la
mobilisation, I’expérience blessante et son stigmate, ne constituent donc qu’une condition
nécessaire mais non suffisante a une mobilisation réussie, c’est-a-dire une mobilisation
en position de participer au cadrage et a la formulation d'un enjeu comme probléme public.

3) Collectifs victimaires : du groupe de peine au groupe d’intérét

Il faut veiller a ne pas considérer les collectifs de victimes comme des entités
naturelles : ce sont des formations en constante interaction entre le groupe et I’intérét. Les
victimes potentielles, qui constituent un « groupe latent », construisent progressivement
leur intérét, intérét qui structurera a son tour le groupe social en devenir’®. Rien de naturel
donc dans les processus en ceuvre :

« On aura compris que 1’alchimie sociale qui consiste a nommer un groupe et a lui
assigner la probabilité d’avoir un intérét commun, des intéréts communs, une identité
commune, bref de faire un collectif a partir d’individus biologiquement séparés, renvoie
a des mécanismes sociaux tres disparates et trés complexes par lesquels les « intéressés »
sont rassemblés et « intéressés » a leurs intéréts. Toute I’analyse de 1’émergence d’un
intérét commun, donc d’un groupe qui se retrouve en lui, voire d’un groupe d’intérét ou
de prescripteurs sociaux qui I’expriment, se doit de se garder d’un objectivisme sommaire
comme d’un constructivisme sauvage. Les intéréts ne sont pas des choses qu’il
conviendrait que d’inventorier, et les groupes, des réalités substantielles dotées de
caractéristiques objectives »”°.

Cette recherche se situera donc a la frontiére entre une tentative de compréhension
de I’émergence et de construction des intéréts du groupe ; et une description analytique
des différents intéréts émergents des associations de victimes. Et si, par souci de clarté
scientifique, les associations seront désignées pour elles-mémes comme des entités
objectives, il est entendu que ces groupes ne sont ni figés, ni homogenes. A I’image des
ingénieurs pour les cadres, il faut que certains agents victimaires construisent au nom des
autres, un cadre général indispensable a 1’intégration d’agents divers, afin de constituer
un ensemble, certes hétérogéne, mais suffisamment unifi¢ symboliquement pour imposer
une croyance en son existence en tant que groupe social’®. La croyance dans l'existence
sociale des victimes — et notamment dans le domaine sanitaire - s’apparente précisément

2 Cyril Lemieux et Jean-Paul Vilain, 1998, « La mobilisation des victimes d'accident collectifs...», p.159.
73 Sandrine Lefranc, Lilian Mathieu et Johanna Siméant, 2008, « Les victimes écrivent....», p.12-13.

74 Michel Offerlé, Sociologie des groupes d'intéréts, Edition : 2éme édition, Paris, Montchrestien, 1998.
5 Ibidem, p.44-45.

76 Luc Boltanski, Les cadres, op. cit.
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a ce que I’on peut qualifier de « preuve par corps »’’. Les victimes ne cherchent pas a
imposer I’idée d’une existence en tant que véritable groupe social, mais plutot a lever le
voile sur I’origine de leurs stigmates. Elles peuvent ainsi attester de l'existence d'un
groupe suffisamment mobilisé pour qu'il prenne une existence sociale, a méme de pointer
un probleme li¢ aux défaillances du systéme sanitaire ou agricole, susceptible par ailleurs
de concerner la société dans son ensemble. Un important travail d'unification a la fois
objectif et symbolique doit cependant étre réalisé’®, bornant les contours des griefs, la
nature des blessures subies, les demandes de réparation ou de changement de I’existant ;
mais ¢également un travail de cohésion des membres du groupe qui n'ont pas forcément les
mémes attentes et motifs d’engagement initiaux. Ce travail d’unification est impulsé par
un petit groupe d'individus a 1’origine de la création des collectifs victimaires et
s'imposant progressivement comme les porte-parole de la cause. « Les mobilisations
résultent de I’activité d’individus ou de petites équipes qui " offrent " aux groupes
mobilisables la possibilité de passer a 1’acte, qui tentent de leur assigner des buts
collectifs ; I’évolution de ces mobilisations aussi » '°. Ce « noyau originel » attire et
agreége autour de lui des groupes et des individus divers mais pouvant se reconnaitre dans
la définition du collectif émise par les porte-parole, constituant ainsi un « bassin
d'attraction »°. Mais si le role de ces porte-parole est essentiel et capital dans la cohésion
des groupes, dans leur évolution et de leur mobilisation, il n’est pas seul a impacter la
formation des groupes, qui pour durer doivent aussi s’adapter aux attentes de ses membres.
Le travail de mise en forme symbolique du groupe initi¢ par les porte-parole et qui fonde
la représentation de ces collectifs, fonctionne en outre parce qu'il renvoie a une expérience
de souffrance partagée. En d'autres termes, la constitution d'un groupe de victime ne peut
se concevoir qu'a l'intersection entre le travail d'unification symbolique opéré par des
victimes incitatrices®!, et le vécu d'une expérience blessante commune.

Les groupes de victimes développent une forme de « systéme » relationnel propre,
fondé sur I'expérience d'une souffrance commune®?. Ce systéme ne s'articule néanmoins
pas qu'en fonction des places de chacun vis-a-vis de la violence commune, ni méme de la
place de chacun dans la vie démocratique du groupe®®, mais aussi en fonction de la
conception de l'intérét du groupe, et in fine de la fagon d'appréhender la formulation du
probléme. Les groupes victimaires ne peuvent se départir de logiques et problématiques

77 S'appuyant sur 'exemple des demandeurs d'asiles, Didier Fassin et Richard Rechtman soulignent la
nécessité de cette marque corporelle pour légitimer son expérience victimaire, notamment auprés des
institutions. Cette «preuve par corps» est constitutive des modifications identitaires des victimes de santé
et sera par la suite, selon les orientations prises, indispensable dans un potentiel parcours de reconnaissance
juridique ou professionnelle, in Didier Fassin et Richard Rechtman, L'empire du traumatisme..., op. cit,
p.256.

8 Antoine Roger, « Représenter les pauvres. Construction et gestion des clientéles politiques dans une
métropole roumaine », Politix, n® 92, janvier 2011, p. 31-51.

7 Jacques Lagroye, Frangois Bastien et Frédéric Sawicki, Sociologie politique, Edition : 6e édition, Paris,
Dalloz, 2012, p.339.

80 Luc Boltanski, Les cadres, op. cit.

81 Antoine Roger, « Représenter les pauvres », op. cit.

82 Janine Barbot et Nicolas Dodier, « Violence et démocratie au sein d’un collectif de victimes. Les
rigueurs de 1’entraide », Geneéses, vol. 81 / 4, février 2011, p. 84-103.

8 Ibidem.
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relatives a toutes les mobilisations collectives®, mais I'impact de cette souffrance partagée
dans la constitution d'un groupe mobilisé doit étre appréhendé dans sa spécificité et dans
son effet générateur de collectif et de cohésion.

C. Une sociologie des mobilisations

Une autre ambition de ce travail tient dans la volonté d’apporter une contribution
a une sociologie déja tres prolifique, mais offrant des perspectives d’enrichissement sans
cesse renouvelées : la sociologie des mobilisations. Comme nous 1’avons déja indiqué,
nous souhaitons proposer plus précisément une sociologie comparée de mobilisations
victimaires. 11 s’agit d’apporter un regard nouveau a la sociologie des mobilisations en
s’appuyant sur la spécificité des agents impliqués dans une forme d’action collective a de
nombreux égards inédite. Les mobilisations victimaires — quelles que soient leur nature —
marquent la manifestation publique de I’existence de victimes, réunies la plupart du temps
en associations, et attestent de la mise en forme d’une cause collective. Il est donc question
ici d’une affirmation publique d’un Nous-victimes. Ces mobilisations permettent de rendre
visibles les multiples expériences blessantes qui composent le collectif, et qui sont mises
en cohérence par les associations, par le biais des entrepreneurs de cause. Réceptacle de
griefs hétérogeénes et disparates, la forme associative peut permettre une rationalisation de
’action collective afin de dénoncer in fine un probléme de santé publique. Mais loin d’étre
la résultante d’une simple dialectique individu-collectivisation-dénonciation, le processus
de mobilisation doit étre appréhendé comme un tatonnement et un apprentissage
permanent. Ces réajustements entre trajectoires individuelles et histoire collective sont au
ceeur des mobilisations victimaires. Les collectifs de victimes s’apparentent ainsi a des
niches de socialisation ou se délient et s’articulent de multiples enjeux de nature
cognitive, émotionnelle, médicale, identitaire également comme nous 1’avons déja
évoqué, mais surtout politique.

1) Prendre en compte la dimension émotionnelle des mobilisations victimaires

L’un des enjeux fondamentaux des mobilisations de victimes témoignant de leur
spécificité et que nous souhaitons valoriser dans notre démarche scientifique est la
dimension émotionnelle de ces mobilisations. Longtemps délaissé par la recherche en
raison de I’opposition traditionnellement évoquée, entre raison scientifique et irrationalité
émotionnelle, cet outil offre pourtant des clefs de lecture fécondes®. A ce propos, un
parallele pourrait étre dressé entre méfiance scientifique a I’égard des émotions, et
suspicion disciplinaire au sujet des victimes. Se détourner des unes comme des autres
priverait pourtant ’analyse d’outils sociologiques pertinents. « Dire que les émotions sont
sociales, c’est affirmer qu’elles ne sont pas essentiellement la résultante d’états intérieurs,
d’états de conscience — qui, a leur tour, motiverait des actions -, mais 1’effet émergent

8 Sandrine Lefranc, Lilian Mathieu et Johanna Siméant, « Les victimes écrivent... », op. cit.. Sandrine
Lefranc et Lilian Mathieu, Mobilisations de victimes, op. cit. Stéphane Latté, Les « victimes »..., op. cit.
8 Christophe Traini et Johanna Siméant, « Comment et pourquoi intéresser a sa cause? », in Christophe
Traini, Emotions... mobilisation !, Paris, Les Presses de Sciences Po, 2009, p.11-34.
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d’une activité dont le déroulement est inséparable des traits de la situation dans laquelle
elles se déploient »*°.

Et s'il faudra préciser au fil de I'analyse ce que 1'on entend par émotions, et de quelles
émotions 1'on parle, cet outil apparait comme une porte d’entrée pour I’étude des contextes
dans lesquels s’inscrivent les mobilisations. A la suite des auteurs qui ont cherché a
crédibiliser les émotions en tant qu’objet scientifique, il faut néanmoins prendre quelques
précautions d’analyse, en portant « son attention sur les agencements d’objets et de
conduites a travers lesquels des militants s’efforcent, avec un succes inégal, de mettre a
I’épreuve des émotions bien déterminées » ¥ . On parlera ici de « dispositifs de
sensibilisation »*¥. Les émotions interviennent a différents niveaux dans le processus de
mobilisation victimaire®”. En amont, elles accompagnent indéniablement les processus de
victimisation dans le cadre des trajectoires individuelles et multiples expériences de
souffrance vécues. Elles accompagnent également la formation des groupes lors de la
rencontre de pairs et la prise de conscience de I’ampleur de I’injustice vécue. Elles peuvent
enfin également intervenir dans le cadre de la mobilisation méme et étre tantot canalisées,
tantot stimulées par 1’action collective. Les motifs d’engagement victimaires s’articulent
donc autour de la convergence de multiples facteurs : d’une blessure, prenant sens au fil
de rencontres ou d’informations récoltées pas a pas ; de la prise de conscience d’une
injustice vécue, au processus de victimisation a l’origine d’une mobilisation. Les
collectifs victimaires mettent en forme les émotions, les recueillent, les retravaillent.
L’objectif militant des associations de victimes consiste a « rendre sensible » leur cause,
c'est-a-dire rendre digne de préoccupations morales ou politiques un probléeme qui ne
I’était pas préalablement®. La mobilisation de ces collectifs comporte de fait une
dimension émotionnelle stratégique pour leur action et dont la compréhension apparait
essentielle a notre problématique. Les manifestations d’émotions peuvent ainsi concourir
a 1’édification de causes collectives : « Emotions et mobilisations se structurent donc
mutuellement, et les dispositifs de sensibilisation sont continuellement retravaillées au
sein méme des mobilisations »”'.

Mais 1’apport majeur de l’outil émotionnel dans la compréhension de notre
problématique, est qu’il invite a « relocaliser I’engagement dans des corps souffrants »,
afin d’établir et de comprendre les « économies émotionnelles » produites et travaillées
par les collectifs victimaires®?. Il est vrai que ces « corps souffrants » sont une des

8 Heurtin, Jean-Philippe, « L’enthousiasme du Téléthon », in Christophe Traini. Emotions...

mobilisation !, Paris, Les Presses de Sciences Po, 2009n p.97-117.

87 Christophe Traini et Johanna Siméant, « Comment et pourquoi intéresser a sa cause? ...», op. cit, p.17.
8 Dispositifs de sensibilisation : « ensemble des supports matériels, des agencements d’objets, des mises
en scéne, que les militants déploient afin de susciter des réactions affectives qui prédisposent ceux qui les
éprouve a s’engager ou a soutenir la cause défendue », Ibidem, p.13.

8 Comme 1’expliquent Chrisophe Broqua et Olivier Filieule au sujet du SIDA, I’émotion peut étre
convoquée de deux maniéres non exclusives : soit comme motifs de passage a 1’acte, dans la logique d’un
choc moral ; soit pour maintenir un engagement par I’activation d’un sentiment d’adhésion renforgant
I’identité collective du groupe et I’effet socialisateur du groupe (Christophe Broqua et Olivier Filieule, «
Act up ou les raisons de la colére », Christophe Traini. Emotions... mobilisation !, Paris, Les Presses de
Sciences Po, 2009, p.141-167).

% Christophe Traini et Johanna Siméant, « Comment et pourquoi intéresser a sa cause? », op. cit.

o1 [bidem, p.24.

92 Sandrine Lefranc et Isabelle Sommier, « Les émotions et la sociologie des mouvements sociaux »,
in Christophe Traini. Emotions... mobilisation !, Paris, Les Presses de Sciences Po, 2009, p.274.
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principales caractéristiques des victimes de santé publique. Ni manifestation d’émotions
brutes, enclaves émotionnelles a 1’écart des enjeux d'actions collectives®, ni bien
prescripteurs d'émotions”®, les collectifs de victimes sont davantage pourvoyeurs de
formes émotionnelles multiples, a la fois subies et mises en forme, accompagnant le
processus de mobilisation.

2) Dénoncer

Les associations de victimes ont en premier lieu vocation a s’impliquer dans un
processus de dénonciation d’une expérience traumatique vécue et dont ils ont la preuve —
ou tout lieu de croire — qu’il s’agit d’une injustice, c’est-a-dire une situation qui aurait pu
étre évitée. Loin de se cantonner a un fatal constat, ces collectifs tentent de donner du sens
a leur expérience en se mobilisant collectivement pour la reconnaissance d’un
dysfonctionnement dont ils ont été les victimes. Plus encore, ils estiment pouvoir en tirer
des lecons collectives. Pour étre prise en compte, une dénonciation doit cependant
satisfaire a un critére de normalité®. Les dénonciateurs, qui sont aussi les victimes, tentent
de donner a leur geste, par I’intermédiaire de leurs porte-parole, la forme la « plus normale
possible », en se livrant & une opération de désingularisation®®. « Pour grandir la victime
il faut, comme pour les autres actants, la rattacher a un collectif, c'est-a-dire, dans ce cas,
connecter son affaire a une cause constituée et reconnue. L'affaire est «exemplaire». Elle
meérite d'étre portée a l'ordre de la dénonciation publique, non pour elle méme, mais dans
la mesure seulement ou elle constitue un exemple remarquable a l'intérieur d'une série
caractérisée par son meilleur exemple »°’

En ce sens le processus de mobilisation des associations de victimes s’inscrit dans
ce que I’on peut qualifier de sociologie de la dispute”®. Ce phénoméne de normalisation
passe également par un long processus d’apprentissage des regles militantes, pouvant
s’apparenter a une véritable technicisation de la mobilisation victimaire. Cette
dénonciation se joue a différents niveaux. Il s’agit de dénoncer 1’injustice vécue, d’en
témoigner, mais ¢galement de désigner des responsabilités.

« Car celui qui proteste de I'injustice qui lui a été faite doit nécessairement, pour demander
réparation, désigner l'auteur de l'injustice, et donc se lancer dans un processus d'accusation
qui peut a son tour étre relevé, par celui qu'il désigne, dans 'ordre de l'injustice. Dans les
affaires, on ne sait pas a priori qui est persécuteur et qui est persécuté »””. Les victimes

% Stefaan Walgrave et Joris Verhulst, « Towards "New emotional... », op. cit.

% Stéphane Latté, Les « victimes »...,0p. cit.

%5 Marie-Ange Schiltz, Yann Darré et Luc Boltanski, « La dénonciation...», op. cit.

% Ibidem.

7 Ibidem, p.22.

% Le processus de dispute, ou de litige a par ailleurs été analysé par les américains Wiliam L. F. Felstiner,
Richard L. Abel et Austin Sarat qui ont proposé une sociologie de I’émergence et de la transformation des
litiges®®. 1ls présentent ainsi une dialectique en différentes étapes de 1’insertion dans un litige : naming
(réaliser), blaming (reprocher), claiming (réclamer). Ce modéle apparait en effet d’une certaine efficacité
pour découper les processus de mise en ceuvre de mobilisations émergentes mais il semble néanmoins
éprouver certaines limites si I’on souhaite appréhender les mobilisations sur un temps plus long (Austin
Sarat, Richard L. Abel et William L. F. Felstiner, « L'émergence et la transformation...», op. cit).

% Luc Boltanski, L ’Amour et la Justice comme compétences: Trois essais de sociologie de I’action, Paris,
Folio, 2011, p.25-26.
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doivent d'abord « imputer » les dommages qu'ils subissent a une problématique de santé
publique ; adresser une forme de reproche a des entités a déterminer ; et enfin formuler
des demandes de réparation ou de prise en charge'”. Mais dans le cadre des problémes
qui nous intéressent, la détermination des responsabilités et des culpabilités s’aveére
particuliérement difficile voire impossible. Les victimes doivent alors dénoncer et
désigner des responsabilités souvent trés abstraites : systéme de pharmacovigilance,
médecins, laboratoires pharmaceutiques et phytosanitaires, médecine du travail... Nous
verrons donc que toutes aussi pertinentes qu'elles soient pour l'analyse, ces trois
opérations visant a décrire l'action des victimes comme dénonciation, désignation et
demande de réparation n'ont rien de linéaire, ni méme d'automatique.

D. Une sociologie de la construction des probléemes de santé
publique

La derniere étape de notre réflexion s’articule autour de la question du travail
politique des mobilisations des victimes dans la formulation des griefs et de souffrances
intimes comme probléme de santé publique. Ce travail politique se définit au travers d'une
montée en généralité des griefs des victimes opérée dans la mobilisation ; il s'agit d'une
forme de critique « de la 1égitimité des pouvoirs »'°!. A la fois lanceurs d’alerte, agents
spécialisés et acteurs-preuve, leur action ne peut étre appréhendée comme une simple
participation a une « dispute », notamment si I’on considére la multiplicité de ces types
d’engagements, et leur durabilité. Cette action s'apparente a une participation d'ordre
définitionnel, essentielle au cours de l'action publique, par les victimes des problemes

impliqués!®.

1) Mettre en cause et en responsabilité

Afin de porter leurs revendications et d’y apporter une réponse, il faut pour ces
groupes « se livrer a un laborieux travail de mises en causes »'%. C’est 1a tout le travail
des collectifs victimaires qui s’inscrivent dans des mobilisations sanitaires et/ou
environnementales, ou les problémes sont souvent a priori invisibles. Selon Yannick
Barthe, la question de I’imputation causale du travail protestataire aurait été négligée par
la sociologie des mobilisations et la construction des problémes publics, I’attention s'étant
davantage portée sur la défense de « causes politiques » que sur la « politique des
causes » 1. Nous retiendrons en ce sens la pertinence de I’articulation entre cause
politique et politique des causes proposée par 1’auteur. La finalité de cette démarche

correspond a une inscription de ces groupes dans un processus de mise en visibilité d’un

100 Janine Barbot, Myriam Winance et Isabelle Parizot, « Imputer, reprocher...», op. cit.. Austin Sarat,
Richard L. Abel et William L. F. Felstiner, « L'émergence et la transformation...», op. cit.

101 Nicolas Dodier, Legons politiques..., op. cit.

102 Claude Gilbert et Emmanuel Henry, Comment se construisent les problémes..., op. cit.

183 Yannick Barthe, « Cause politique et « politique des causes » », Politix, vol. 91 / 3, octobre 2010, p. 77-
102.

104 Toutes les activités tournées vers 1'établissement de liens de causalité entre des "faits générateurs" -
comme disent les juristes - et des dommages, activités qui peuvent recouvrir aussi bien des pratiques
d'enquéte que la production de témoignages ou d'autres types de récits », Ibidem p.79.
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probléme afin de le constituer en véritable probléme public'®. Les collectifs victimaires
mobilisés se posent ainsi en propriétaires d’un probléme public c’est-a-dire en capacité
de créer ou d’orienter la définition publique d'un probléme en fonction de la position des
groupes dans l'aréne, de leur influence, et de leur autorité sur la définition de la réalité
d'un probléme'%. Ils luttent alors pour imposer la définition du sujet qui les concerne
comme devant entrainer une action publique. C’est en mettant en ceuvre une politique des
causes que les groupes victimaires peuvent incarner et rendre compte du probléme. Parce
qu’ils estiment que les problémes rendus visibles nécessitent une prise en charge politique,
les groupes de victimes vont s’inscrire dans un processus de publicisation et de montée
en généralité de griefs intimes. Il s'agit aussi de désigner — sous de multiples formes — des
responsabilités. Nous verrons que ce processus qui s'établie classiquement aupres des
tribunaux, peut en fait impliquer d'autres arénes.

Ces mobilisations se développent donc, car des trajectoires crois€es de souffrances
et d’intéréts multiples ont pu converger, et structurer une cause collective, puis en
problémes de santé publique. « Les mobilisation de victimes se construisent au travers du
jeu complexe de qualifications et labels empruntés, parfois arrachés, a différents univers
professionnels : qualifications médicales, juridiques, politiques, administratives, sont
articulées les unes aux autres, ou opposées les unes aux autres [...] afin de prouver la
légitimité de la demande »'?’.

Les mobilisations de victimes s’apparentent ainsi a un jeu de bricolage riche de
sens conduisant a une insertion durable dans l'espace public de groupes enclins a
publiciser un probléme jusque-la invisible ou maintenu — pour diverses raisons — dans
I’ombre.

2) Des acteurs politiques spécialisés et régulateurs

L’enjeu de ce travail est de montrer comment des croisements d’histoires et de
peines personnelles peuvent s’agréger pour proposer une action collective pouvant
répondre aux exigences d’une action publique et politique. Le processus de publicisation
du probléme est abouti lorsqu'il est pris en charge — méme partiellement — par les pouvoirs
publics, et qu'il a impliqué un débat public'®®, dont les collectifs victimaires constituent
des figures crédibles et incontournables. Les associations de victimes s'imposent en effet
a la fois comme des acteurs directement concernés mais aussi comme des acteurs
spécialisés. S'appuyant sur différents points d'ouverture de l'espace public, comme les
médias, 1'expertise scientifique ou la collaboration avec des élus, et respectant également
certains codes des mobilisations collectives, les associations de victimes seraient donc
capables de s'imposer comme des acteurs crédibles dans le domaine. Une aréne est une

195 Joseph R. Gusfield, La culture des problémes publics : I’alcool au volant. la production d’un ordre
symbolique, Economica, 2009. Les problémes publics comportent selon [’auteur une dimension cognitive
et morale ; qu’il s’agisse de questions liées a 1’égalité, la justice ou I’économie, ils impliquent un jugement
de moralité sur le bien ou sur le mal. Ils rejoignent en ce sens la nécessité de dénonciation d’une injustice
vécue par les victimes.

106 Ihidem.

107 Sandrine Lefranc et Lilian Mathieu, Mobilisations de victimes, op. cit, p.17.

108 patrick Hassenteufel, Sociologie politique : I'action publique, Edition : 2e édition, Paris, Armand Colin,
2011.
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scéne institutionnalisée ou se jouent négociations et prises de décision formelles'”. Ce
concept permet ainsi de mettre en avant la dimension a la fois publique et disputée d'un
probléme et la maniere dont les groupes qui le prennent en charge vont intégrer les débats
publics. Selon Bruno Jobert les scénes du débat public se jouent entre forums de
délibération et arénes de négociation''’. Les forums sont des espaces de discussions et
d’argumentation multiples au sein desquels des idées et représentations autour d’une
politique publique vont étre produites'!'!. Parce qu'ils se constituent en contre-experts de
systémes en place au sein de ces forums, les collectifs de victimes - par l'intermédiaire de
leurs porte-parole — peuvent parvenir a modifier les référentiels des politiques
publiques'!?. La cause portée par les collectifs fait alors partie de 1'espace public!!>.

Cette démarche d’expertise « du quotidien » par des profanes, correspond a une
démarche nouvelle de mobilisation et 2 un nouveau rapport au politique!'*. On assisterait
a I’émergence d’une expertise participante, témoignant des risques encourus, mais dans
une dimension critique nouvelle ' . En ce sens, les mobilisations victimaires
accompagnent un phénomene de mutation de 1’expertise face a 1’échec d’un mode
d’expertise classique. Ils deviennent alors des acteurs incontournables de I’émergence et
du rythme des controverses scientifiques. Mais les associations de victimes peuvent aussi
étre appréhendées dans leur démarche de régulation des systémes en place. Lanceurs
d'alerte, elles pointent des dysfonctionnements dans les systemes de veille. Par ce qu'elles
incarnent la preuve de défaillances, les victimes peuvent s'inscrire dans une démarche de
régulation a long terme en intégrant des groupes de travail, en répondant a des appels
d'offre de financement de recherche institutionnels, et devenant des interlocuteurs
réguliers des ministéres et agences publiques. Ainsi, alors que l'articulation entre expertise
et témoignage vécu, généralité du discours de 1'expert et intensité de I'expérience vécue
pourrait apparaitre difficile!!, 'action des collectifs victimaires peut se trouver au cceur
de cette combinaison.

3) Quelle critique pour une sociologie de la critique?

109 Matthieu Ansaloni et Eve Fouilleux, « Terroir et protection de 1’environnement: un mariage
indésirable ? », Politiques et management public, décembre 2008, p. 3-24.

19 Bruno Jobert, « Une approche dialectique des politiques publiques : I’héritage de 1’Etat en action »,
Péle Sud, vol. 21 /1, 2004, p. 43-54.

1 Matthieu Ansaloni et Eve Fouilleux, « Terroirs et protection de I'environnement...», op. cit.

12 Les référentiels sont des représentations structurées qui organisent les transactions entre les
protagonistes d'une politique publique, in Bruno Jobert, « Une approche dialectique...», op. cit.

113 Pour Erik Neveu et Bastien Frangois, I'espace public doit étre appréhendé a la fois comme un espace de
débat et de mise en publicité via des grammaires discursives, des rhétoriques de montée en généralité ou
comme un réseau complexe de forums et d'arénes par lesquels apparaissent ou non des problémes publics
qui obtiendront ou non des réponses en termes de politiques publiques, in Bastien Francgois et Erik Neveu,
« Pour une sociologie politique des espaces publics contemporains », in Erik Neveu, Bastien Frangois.
Espaces publics mosaiques, Rennes, PU Rennes, 1999.

14 Ludivine Damay, Denis Benjamin et Duez Denis, « Introduction », in Ludivine Damay, Benjamin
Denis, Denis Duez. Savoirs experts et profanes dans la construction des problemes publics, Bruxelles,
Publications des Facultés universitaires Saint-Louis, 2011.

1S Ihidem.

116 Bastien Francois et Erik Neveu, Espaces publics mosaiques..., op. cit.
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Ces réflexions nous amenent a un dernier point d'achoppement théorique qu'il a
fallu trancher dans ce travail : la question de la dimension critique de notre objet. Au fil
des lectures et a mesure que se consolidait notre démarche théorique autour d'une tradition
pragmatiste, force fut de constater que ce travail s'inscrivait dans ce que Luc Boltanski a
qualifi¢ de sociologie de la critique. Les mobilisations victimaires sont en effet associées
- comme nous l'avons déja vu - a une dispute au sein de laquelle elles dénoncent un
probléme li¢ a leur expérience vécue mais qu'elles croient concerner plus largement une
collectivité humaine. Elles attendent par la méme que les autorités publiques le prennent
en charge pour y apporter une réponse pour les membres du groupe et au-dela. Parce que
les collectifs victimaires pointent également dans leur mobilisation des rapports de forces
- industriels, administratifs ou politiques notamment - dont ils estiment avoir fait les frais
en étant exposés a une substance toxique, la dimension critique de ces mobilisations ne
peut étre ignorée. Pour Emmanuel Henry, 1'étude des crises sanitaires constitue justement
une invitation a prolonger la question de la domination au-dela de la question des classes
sociales, entre victimes d'un coté et industriels et décideurs de 1'autre!!”. L'auteur propose
ainsi une sociologie critique des crises sanitaires au travers des diverses mobilisations
ayant contribué a 1'émergence du scandale de I'amiante!'®. La pertinence d'une approche
critique de I'objet ne peut donc étre éludée.

Or, si la sociologie critique s'intéresse a des rapports de domination, la sociologie
de la critique doit elle, les ignorer!’. Sociologie critique et sociologie de la critique en
tant que programmes de recherches concurrents ne seraient donc pas compatibles'?.
Comment alors parler de mobilisations de victimes et des disputes dans lesquelles elles
s'inscrivent sans prendre en considération les rapports de force que celles-ci sous-tendent
et bien souvent révelent ? Pour Luc Boltanski, si la sociologie ne peut observer
directement la domination, elle peut malgré tout s'intéresser aux relations de pouvoir'?!.
Ainsi, si les questions posées par ce travail ne relévent pas d'une sociologie critique mais
bien d'une sociologie de la critique, ces relations de pouvoir seront appréhendées. «
Retourner aux choses mémes, dans le cas de la critique, c’est se donner pour premier objet
d’observer, de décrire et d’interpréter des situations dans lesquelles les personnes se
livrent a la critique, ¢’est-a-dire des disputes »'*2,

L'attention sociologique est donc portée sur les acteurs en situation, qui constituent
les principales agences de performation du social '**, au travers des disputes,
mobilisations, et opérations de dénonciation qui nous intéressent. « Envisagé de ce point
de vue, le monde social n’apparait pas comme le lieu d’'une domination subie passivement
et inconsciemment, mais plutét comme un espace traversé par une multitude de disputes,
de critiques, de désaccords et de tentatives pour réinstaurer localement des accords
toujours fragiles »'%*.

7 Emmanuel Henry, Amiante, un scandale improbable......, op. cit.

18 Ibidem.

9 Luc Boltanski, De la critique: Précis de sociologie de |’émancipation, Paris, Gallimard, 2009.
120 1bidem.

2L Ibidem.

122 Ibidem, p.47.

123 Ibidem.

124 Ibidem, p.51.
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En appréhendant les différents rapports de force en jeu dans la définition des
probléemes de santé publique étudiés, nous voudrions donc souligner la dimension critique
de ce travail, et finalement la dimension critique que peut comporter une sociologie de la
critique. Les victimes ne seront pas abordées dans ce travail en termes de domination afin
de marquer la dimension émancipatoire des mobilisations victimaires. C'est la le sens du
choix des questions qui ont orientées ce travail. Si nous admettons volontiers la fécondité
d'une approche critique de notre objet, la nécessité d'une premiere approche pragmatique
et compréhensive a son égard nous a semblé devoir primer. La sociologie pragmatique de
la critique pourrait ainsi contribuer a une critique sociale de la domination pour aller dans
le sens d’une émancipation, en augmentant la puissance de ceux qui portent la critique et
en consolidant le pouvoir de la critique'?.

Les mobilisations de victimes constitueraient donc bel et bien des révélateurs de
rapports de force déséquilibrés au sein de systémes ou ce ne sont pas les enjeux sanitaires
qui gouvernent aux les décisions. Cette idée nourrit I'argument que nous avancions plus
haut, selon lequel les groupes de victimes mobilisées, ainsi que les multiples coopérations
qu'ils parviennent a mettre en place, s'imposent comme des canaux de veille
incontournables, seuls a méme de pouvoir pointer ces rapports de force.

III.  Histoire(s) de victime(s) et probleme(s) de santé publique : Comparer

Pour conduire ce travail doctoral, nous avons choisi de mener une comparaison,
articulée tout au long de notre analyse, de l'affaire du Distilbéne et de la question des
agriculteurs victimes des pesticides. Cette comparaison se structurera autour de trois
associations de victimes du Distilbéne, « Réseau DES », « HHORAGES », « Les Filles
DES », et une association de victimes professionnelles des produits phytosanitaires,
« Phyto-victimes ». Il s'agira donc de mener une comparaison multiple, a la fois entre
deux problémes de santé publique, et entre ces quatre structures associatives et groupes
de victimes.

Nous proposerons donc dans un premier temps un rapide apergu contextuel et
historique des deux problémes de santé publique abordés ; puis nous nous attacherons a
exposer et justifier 1'intérét de notre démarche comparative.

A. Contextualiser le terrain

1) Le Distilbéne, une « monumentale erreur médicale »'%¢

125 Ibidem.
126 Claudine Escoffier-Lambiotte, « Trente ans aprés... Les enfants du distilbéne », Le Monde.fr, 16 février
1983.
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Le contexte d'émergence de l'affaire du Distilbéne doit dans un premier temps étre
abordé. Il s'agit en effet d'une affaire « au long cours »'?” que pouvoirs publics, corps
médical mais aussi certaines victimes ont longtemps occultée.

Découverte en 1938 par le Professeur Dodds, 1'hormone de synthese
Diethylstilboestrol (DES) constitutive du médicament vise a répondre a une défaillance
hormonale remarquée dans les situations de fausses couches, et que 1'on croit alors
responsable de ces accidents. Aucun brevet n’étant déposé, le DES est produit par de
nombreux laboratoires et connait une trés grande popularité entre les années 1950 et 1970.
En France deux médicaments contenant la molécule DES ont été commercialisés : le «
Distilbéne » diffusé par 1'actuel laboratoire UCB Pharma et le « Stilboestrol borne »
produit par ce qui est aujourd'hui devenu Novartis'?®,

Dés sa mise sur le marché, le DES connait un grand succeés commercial et s'impose
comme un médicament « moderne », qui soigne les problémes de fertilité. La premiére
¢tude suggérant l'inefficacité du produit est publiée dés 1953, par 1'équipe du Professeur
Dieckman de 1’universit¢ de Chicago dans I’American Journal of Obstetric and
Gynecology'?”’. Mais cette étude —
partielle — est largement ignorée par le corps médical et les laboratoires qui développent
de multiples usages du DES, dans l'industrie animale!*°, mais également pour de
nombreuses autres indications chez I'humain : contre 1'acné par exemple ou la croissance
excessive et précoce de certaines fillettes. Aux Etats-Unis, cette premiére étude est méme
farouchement critiquée sur le plan méthodologique'!.

En France, les études et les points de vue scientifiques contradictoires vont
continuer a s'opposer — sans heurt et sans bruit — jusqu'aux années 1970. Alors qu'en 1963,
l'Encyclopédie Médico-Chirurgicale relativise la validité de la théorie hormonale pour les
fausses couches et donc l'efficacit¢ d'une prescription de DES pour les risques
d'avortements spontanés, un professeur en gynécologie y écrit quatre ans plus tard : « C'est
un produit trés actif et peu toxique » %2,

Mais en 1971, une nouvelle étude américaine révele les effets cancérigénes du
médicament. Selon cette étude, le Distilbeéne serait responsable de cancers du vagin chez
les filles exposées in utero, se développant entre 15 et 25 ans : I’Adénocarcinome a cellule
claire (ACC)'*?. Le Distilbéne est alors immédiatement interdit aux Etats-Unis par la Food
and Drugs Administration (FDA). En France, il faut attendre 1977 pour que le Distilbéne

127 Emmanuelle Fillion et Didier Torny, « Le Distilbéne en France : un scandale au long cours », Le
Recherche, Juin 2013, p. 50-54.

128 Le terme générique de Distilbéne était largement entré dans le langage courant, par souci clarification
de notre propos, nous désignerons indistinctement ces deux médicaments sous le terme de Distilbéne.
Lorsque nous évoquerons précisément, 'un ou l'autre des médicament, cela sera alors précisé.

129 WJ Dieckmann et et al., « Does the administration of diethylstilbestrol during pregnancy have
therapeutic value ? », Amarican Journal of Obstetric and Gynecology, vol. 66, 1953, p.1062-1081.

130 Jean-Paul Gaudilliére, « Viande, hormones et expertise sanitaire aux USA et en France : ’affaire du
Distilbéne (1955-1984) », in Gilles Denis, Jean-Luc Mayaud, Christophe Bonneuil. Sciences, chercheurs
et agriculture : pour une histoire de la recherche agronomique, ’Harmattan, 2008, p.247-273.

31 Barbara Mintzes, « “Nous n’avons pas eu de probléme ici” - L’expérience internationale du DES »,
in Anne Levadou, Michel Tournaire. DES (Distilbéne-Stilboestrol) : Trois geénérations : réalités -
perspectives, Mont-de-Marsan, Vigot, 2010, p. 119-125.

132 Rapport d'expertise du comité scientifique mis en place par l'association « Réseau DES ».

133 Arthur L. Herbst, Howard Ulfelder et David C. Poskanzer, « Adenocarcinoma of the Vagina », New
England Journal of Medicine, vol. 284 / 16, avril 1971, p. 878-881.

SALARIS Coline | These pour le doctorat en Science politique | 2015 40



soit interdit dans le cas de prescriptions chez la femme enceinte. Aucune information
particuliére n'est cependant diffusée auprés des soignants, au motif d'éviter la panique des
patients concernés. C'est un article du Monde daté de 1983 de la spécialiste santé du
journal, le Docteur Escoffier-Lambiotte, qui révele véritablement 1'affaire au grand public,
présentant les résultats d'une enquéte du Docteur Anne Cabau'** . Cette gynécologue de
la Mutuelle Générale de 1'Education Nationale (MGEN) est la premiére en France a
réaliser une étude sur le sujet. Grace a des questionnaires envoyés aux adhérents de la
mutuelle, Anne Cabau constate le manque d'information quasi-général des familles
enquétées et dont les meres avaient pris du Distilbene. Si le médicament est alors
officiellement interdit depuis prés de 5 ans, et si le probléme commence a étre connu, une
fois encore, les autorités sanitaires, ainsi que les représentants de la profession des
gynécologues souhaitent maitriser le probléme, en ne diffusant aucune information
spécifique auprés des médecins ou des familles'.

Outre les cancers ACC, le Distilbéne est responsable chez les enfants exposés in
utero de multiples malformations de I’appareil génital, de stérilités complétes et pour les
femmes, de nombreux accidents gravidiques'*® - sans compter les conséquences induites
sur les bébés nés trop prématurément. Des études publiées ces dernicres années tendent
par ailleurs a signaler des conséquences d'ordre psychiatrique. Les chiffres sont mal
connus mais environ 4 millions d'enfants exposés in utero seraient concernés aux Etats-
Unis, rien que pour les naissances entre 1943 et 195937, En France, 160 000 naissances
seraient concernées sur la totalit¢ de la période de prescription. Cette différence de
proportion, ainsi que les doses moindres qui auraient été prescrites en France ont d'ailleurs
bien souvent constitué¢ des arguments pour justifier la prise en charge sporadique du
probléme. On sait aujourd'hui que la nocivité du produit était davantage liée a la période
d'exposition in utero, qu'a la dose prescrite. Le DES fut aussi entre autres prescrit en
Grande-Bretagne, aux Pays-Bas, au Canada, en Australie, en Italie, en Belgique, en
Espagne...

En France, grace a la mobilisation progressive des associations de victimes, le
ministere de la Santé lance des campagnes d’information a destination des médecins en
1989, 1992, et 2003'3 . Mais la prise en charge médicale aléatoire, courante, de ces
patientes n'a fait que renforcer les conséquences de cette exposition toxique
transgénérationnelle. Sans médecin éclairé et sans mére en mesure de transmettre
I'information liée a ce traitement, un fils DES ou une fille DES n'a que peu de chance de
connaitre son exposition.

La premiére loi en faveur des victimes n'est votée qu'en 2003 : L’article 32 de la
loi du 2 décembre 2004 relative au financement de la Sécurité sociale permet aux femmes
exposées au DES de bénéficier d’un congé de maternité dés le premier jour d’arrét de
travail. L'histoire du Distilbéne est donc une histoire de médiatisation et de publicisation
elliptique depuis plus de quarante ans.

134 Claudine Escoffier-Lambiotte, « Le Distilbéne: Trente ans aprés...», op.cit.

135 Emmanuelle Fillion et Didier Torny, « Le Distilbéne, une affaire...», op. cit.

136 Relatifs a la grossesse.

137 Barbara Mintzes, « Nous n'avons pas eu de probléme...», op. cit.

138 Véronique Mahé, Distilbéne : des mots pour un scandale, Paris; Albin Michel, Editions Albin Michel,
2010.
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Si la premiére mobilisation de victimes du DES a démarré aux Etats-Unis, la France
a vu se succéder diverses associations depuis le début des années 1980, dont nous
développerons 1'évolution dans les prochains chapitres'*®. Notre étude portera sur les trois
associations actuellement les plus actives sur le sujet : « Réseau DES » fondée en 1994,
« HHORAGES » (Halte aux hormones artificielles pendant la grossesse) fondée en 2002
et « Les Filles DES » fondée en 2003. Ces deux derniéres associations ont émergé suite a
deux scissions de l'association « Réseau DES ». L'association « HHORAGES » s'est
spécialisée sur les conséquences psychiatriques des expositions hormonales in utero ; «
Les Filles DES » ont souhaité développer l'information sur les adoptions, et les différents
protocoles de procréations médicalement assistées, méres porteuses, et encourager les
plaintes en justice. Ces associations comptent des profils variés des premieres et
deuxiémes générations — quelques hommes mais surtout des femmes en grande majorité
dans les associations — puisque, nous le verrons, a l'exception de conséquences
psychiatriques les séquelles du DES touchent davantage les femmes que les hommes.

2) Les produits phytosanitaires : piege ou fatalité?

« Ce n'est pas a vous qu'il faut
I'apprendre, qui semez le blé, puis le laissez le
temps qu'il faut, et il germe, et il s'épaissit
comme de 1'or sur la terre. Il ne vous est jamais
venu a l'idée de combiner les mathématiques
et les chimies en une machine qui le fera
pousser et mirir brusquement en une heure.
Vous savez que la terre serait contre ».
(Extrait de la Lettre aux paysans sur la paix et
la pauvreté, de Jean Giono, 1938).

Utilisés de maniére massive dans [’agriculture conventionnelle depuis 1’apres-
guerre, les pesticides ont ¢été intégrés comme une norme incontournable - et
indispensable — au maintien de ce pilier de I’économie francaise. Les pesticides, désignent
I' « ensemble des produits chimiques, naturels ou de synthése, ayant pour but de repousser
ou détruire les nuisibles, qu’il s’agisse de microbes, d’animaux ou de végétaux, durant la
production, le stockage ou la commercialisation de produits agricoles, de denrées
alimentaires, ou de bois. Ils servent également a combattre les différents vecteurs de
maladies humaines ou animales »'*°. Le terme générique'*! de pesticides désigne donc
I'ensemble des fongicides, herbicides et insecticides utilisé en agriculture (les produits
phytosanitaires ou phytopharmaceutiques qui nous intéressent dans ce travail) ; mais aussi
les biocides, utilisés pour les autres usages que l'agriculture'**. Plus de cent milles
spécialités commerciales différentes existeraient dans le monde, composées a partir de

139 Barbara Mintzes, « Nous n'avons pas eu de problémes...», op. cit.

140 Nicole Bonnefoy, « Pesticides: vers le risque zéro », op. cit, p. 13.

1l Dans ce travail, nous utiliserons indistinctement le terme de pesticides, phytosanitaires, ou
phytopharmaceutiques pour désigner en fait I'ensemble des produits chimiques utilisés par les agriculteurs;
sans omettre la grande diversité de ce type de produits mais par souci de meilleure compréhension de notre
propos.

2Ibidem
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prés de neuf-cent matiéres actives'®. Il s'agit donc de produits d'une grande diversité et
d'une grande complexité.

Les risques liés a une manipulation quotidienne de ces produits sont connus de
longue date et font l’objet d’interrogations intermittentes depuis de nombreuses
décennies. Des 1846, une ordonnance royale interdit par exemple l'utilisation d'arsenic
dans l'agriculture, mais avec les révolutions industrielles, la multiplication de flux
d'échanges et l'arrivée de nouveaux parasites, ces produits sont finalement recommandés
par arrétés préfectoraux a la fin du XIXéme siécle!**. Dans la seconde moitié¢ du XXéme
siécle, se met en place une logique de gestion des risques induits par les pesticides pour
la santé humaine '*. Le premier ouvrage pionnier sur ce théme fut Printemps silencieux
de la biologiste américaine Rachel Carson'*®. En 1962, la scientifique alertait sur les
dangers d'une utilisation massive et insouciante de produits chimiques. Outre l'aspect
fondateur de cet ouvrage pour le mouvement écologiste, le travail de Rachel Carson amena
a  l'interdiction aux  Etats-Unis au  début des années 1970, du
dichlorodiphényltrichloroéthane — plus connu sous le nom de DDT — un produit
massivement utilisé lors de campagnes de désinsectisation, partout dans le monde. Elle en
dénongait les effets cancérigénes pour I'homme et reprotoxiques pour les animaux. En
France, si de nombreux dispositifs de prévention existent depuis une cinquantaine
d’années afin de limiter les effets des pesticides sur la santé des travailleurs, ces différents
instruments de contrdle auraient en fait largement contribué au maintien dans 1’ombre de
cette question'*’. Comme pour d'autres produits potentiellement toxiques, l'existence d'un
systéeme de régulation des expositions a des produits toxiques — qui remonte a la fin du
XIXeéme siecle —, a en effet davantage contribué a imposer un contrdle raisonné face a
l'utilisation de produits présentés comme indispensables, plutot qu'a un confinement réel
des risques de ces produits!*®. On aurait ainsi assisté a une « "mise en invisibilité "
du probléme des pesticides », contribuant aujourd’hui encore a contenir trés largement la
diffusion sociale de cette problématique sanitaire!*’. Directement utilisés en agriculture,

143 Nicole Bonnefoy, « Pesticides: vers le risque zéro...», op. cit.

144 Jean-Noél Jouzel et Frangois Dedieu, « Rendre visible et laisser dans I’ombre », Revue francaise de
science politique, vol. 63 / 1, février 2013, p. 29-49.

5 Ibidem, p. 33.

146 « Je ne prétends pas que les insecticides chimiques ne doivent jamais étre utilisés. Ce que je soutiens,
c'est que nous avons aveuglément placé des produits chimiques toxiques et dotés dune puissante action
biologique entre les mains de personnes largement ignorantes de leur puissance nocive. Nous avons placé
des milliers de gens en contact avec ces poisons sans leur consentement et souvent a leur insu. Si la
Déclaration des droits ne prévoit la garantie du citoyen contre la dissémination de substances toxiques par
des particuliers ou par 1'Etat, c'est parce que nos ancétres, bien que sages et prévoyants, ne pouvaient pas
concevoir pareil probléme. Je prétends encore que nous avons laissé employer ces produits chimiques sans
s'interroger outre mesure sur leurs effets sur le sol, sur l'eau, sur les animaux et plantes sauvage, sur
I'homme lui-méme. Les générations a venir nous reprocherons probablement de ne pas nous étre soucié
davantage du sors future du monde naturel, duquel dépend toute vie ». Rachel Carson, Printemps
silencieux, 3e édition, Marseille, Wildproject Editions, 2012., p. 36.

147 Jean-Noél Jouzel et Frangois Dedieu, « Rendre visible...», op. cit.

48 Soraya Boudia et Nathalie Jas, Toxicants, Health and Regulation since 1945, 1, Pickering & Chatto
Publishers, 2013.

49 Collectif et Nathalie Jas, « Pesticides et santé des travailleurs agricoles en France au cours des années
1950-1960 en France », in Christophe Bonneuil, Gilles Denis, Jean-Luc Mayaud. Sciences, chercheurs et
agriculture : Pour une histoire de la recherche agronomique, Versailles : Paris, L’Harmattan, 2008.
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les pesticides seraient par ailleurs présents partout dans l'environnement extérieur et
domestique, et ce méme jusqu'au lait maternel'*°. D'aprés les études les plus récentes, les
pesticides seraient responsables de certains cancers, de maladies neurologiques, mais
¢galement de problémes de fertilité, ainsi que de nombreuses allergies ou maladies

respiratoires'>!,

En janvier 2010, encouragés par I’association écologiste Générations futures'? et
le Réseau HEAL '3 (Health and Environment Alliance), un groupe d'agriculteurs
convaincus d'avoir développé une grave pathologie en raison d'une exposition aux
pesticides utilisés dans le cadre de leur exploitation, se réunissent a Ruffec en Charente
pour se concerter sur ce sujet. Loin de s’étre constitué spontanément, ce regroupement est
le résultat d’une convergence de différents agriculteurs et acteurs associatifs, journalistes,
avocats spécialisés et scientifiques mobilisés sur cette question. Il n'en demeure pas moins
que cet appel lancé par des professionnels est inédit'**. L'Appel de Ruffec cristallise
notamment de nombreux soutiens de Paul Francois. Cet agriculteur intoxiqué au Lasso'>
en 2003 avait décidé d'intenter un recours judicaire contre I’entreprise productrice du
produit et de médiatiser son histoire, suite a un parcours personnel de reconnaissance
difficile et au fil des rencontres!>®. L association « Phyto-victimes » est créée un an plus
tard, en mars 2011, apres la disparition de I’un des agriculteurs, Yannick Chenet, décédé
des suites d’une leucémie contractée par une exposition répétée aux pesticides dans son
exploitation'®’. Paul Frangois est désigné président de « Phyto-victimes ». L'association
réunit des agriculteurs exploitants, salariés agricoles directement touchés par des
pathologies attribuables aux pesticides, et/ou leurs proches. Si la création de cette
association semble témoigner d’un processus nouveau autour de la question des
pesticides, elle marque avant tout le début d’une structuration de cette mobilisation par
des professionnels jusque-la absents de ces débats.

Les deux cas d'étude retenus pour cette comparaison forment tous deux ce que l'on
peu qualifier de problémes de santé publique ; mais leur nature est bien différente. Nous

130 Frangois Veillerette, Pesticides. Le piége se referme, Mens, Terre Vivante Editions, 2002, 159 p.

15! Institut National de Santé et de Recherche Médicale, « Pesticides : Effets sur la santé - Une expertise
collective de 1I’Inserm », 2013. Nicole Bonnefoy, « Pesticdes : vers le risque zéro... », op. cit.
152Générations futures est une association issue du Mouvement pour les droits et le respect des générations
futures (MDRGF) fondé en 1996 d’abord en Picardie par Frangois Veillerette, dont le but est la protection
de I’environnement et notamment via une action d’alerte sur les questions articulant santé, environnement
et agriculture. La lutte contre les pesticides constitue leur action centrale.

153’ Alliance pour la santé et I’environnement est une organisation non gouvernementale internationale
qui vise a sensibiliser les acteurs publics afin qu’ils puissent développer des politiques de santé publique
intégrant la question environnementale.

154 Si un premier appel de scientifiques et militants écologistes avait été lancé dés 2004 pour tenter de faire
émerger le probléme, 1'« l'appel de Paris » n'avait pas re¢u le méme écho(Fabrice Nicolino et Frangois
Veillerette, Pesticides : Révélations sur un scandale frangais, Paris, Fayard, 2007, p.47).

I5Le Lasso est un puissant herbicide retiré du marché depuis 2007 et anciennement commercialisé par
I’entreprise Monsanto.

156 Jean-Noél Jouzel et Giovanni Prete, « De l'intoxication...», op. cit.

157Le cancer de Yannick Chenet avait été reconnu comme maladie professionnelle par la MSA de Charente-
Maritime en 2006, aprés plus de trois années de démarche.
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exposerons donc aux lecteurs dans les propos qui suivent le cadre de justification qui a
permis de réaliser cette mise en perspective pour mener a bien notre analyse.

B. Comment comparer deux affaires de santé publique?

L'engagement dans un travail de comparaison et les premiceres lectures
méthodologiques qui I'ont accompagné, nous ont amené a un constat redondant : le champ
de la science politique comparative est dominé par les comparaisons transnationales.
D'autres formes de comparaisons semblent néanmoins présenter un fort intérét
heuristique. La possibilité d'application d'une méthodologie comparative intranationale,
entre cas a priori dissemblables, doit ainsi étre considérée. Les difficultés
méthodologiques de la mise en cohérence de cas étudiés dans cette forme de comparaison
ne manquent pas, mais nous tenterons de les désamorcer par un travail préalable de
découpage et de croisement des deux cas étudiés.

Si nous concédons qu'une comparaison nous a en partie astreinte a davantage
focaliser notre analyse sur les aspects saillants communs entre nos deux cas, nous
contraignant sans doute a survoler certains points qu'une monographie aurait davantage
mis en valeur, ce sacrifice partiel nous a cependant permis de mener a bien notre projet
de comparaison croisée tout au long de I'analyse, et en offrant au contraire des axes de
réponse originaux qui ne se seraient pas présentés dans le cadre d'une monographie.

Deux chroniques différentes, deux affaires, par ailleurs dissociées dans le temps,
mais intégrées dans une méme entité nationale, peuvent répondre d'un méme phénomene
social, révélant de mécanismes sociaux similaires et impliquant un méme type d'acteurs.
Construire une telle comparaison demande de dégager des critéres communs qu'il convient
de définir au préalable. Il faut alors étre capable de déconstruire ces histoires différentes
et d'en éclairer les mécanismes intrinséques, qui répondraient au processus social étudié.
« L'analyse comparée est ainsi fondée sur la mise au jour d'explications générales, valables
pour tous les termes de la comparaison. Dans ce but, la recherche doit étre guidée par des
théories explicites (qui fournissent un cadre a 1'analyse) et par la réplication de tests des
mémes propositions générales »'*%. 1l s'agira donc de dégager entre les différents cas, les
criteres que le chercheur considére de méme nature. Leur confrontation permettrait de
révéler les tendances communes éclairantes quant aux processus politiques globaux dans
lesquels ces cas s'inscrivent. La pertinence méthodologique de la comparaison — quant a
ses vertus de théorisation - serait ainsi préservée. « Nous n'avons qu'un moyen - écrivait
Durkheim - de démontrer qu'un phénomene est cause d'un autre, c'est de comparer les cas
ou ils sont simultanément présents ou absents et de chercher si les variations qu'ils
présentent dans ces différentes combinaisons de circonstances témoignent que 1'un dépend
de I'autre »'>. Aussi, plaiderons-nous dans ce travail de thése, pour un rapprochement de
phénomeénes similaires bien que asynchrones, et pour une comparaison des pratiques
mises en ceuvre par les groupes de victimes étudiés!®. 11 s'agira donc de présenter les liens

158 Cécile Vigour, La comparaison dans les sciences sociales : Pratiques et méthodes, Paris, Editions La
Découverte, 2005, p.129.

159 Emile Durkheim, Les régles de la méthode sociologique, 14¢ édition, Paris, Presses Universitaires de
France - PUF, 2013, p. 124.

160 Cécile Vigour, La comparaison..., op. cit.
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et points communs, mais aussi de souligner les différences entre les deux affaires, ou
probleme de santé publique, afin de dégager des lignes forces dans les mobilisations de
victimes et le traitement des problémes par les pouvoirs publics. La démarche comparative
répond ainsi dune double exigence : sur le plan empirique elle permet de mieux
appréhender les caractéristiques de chaque cas et de dégager les traits communs ; sur le
plan théorique elle peut permettre d'affiner les modeles d'analyses liées a ces
mobilisations'¢!.

1) Perspectives communes
a. Des structures de méme nature

La mise en perspective des deux cas étudiés ameéne donc a une comparaison entre
plusieurs associations victimaires et plusieurs mobilisations. L'une de nos hypothéses est
que la manic¢re dont I’identité de victime est endossée par les différents membres du
collectif puis par le collectif lui-méme influence leur action et la manicre dont elle intégre
I'espace public. Il s'agit donc bien de groupes de victimes réunis au sein d'un méme type
de structures : les associations!®?. Ces associations regroupent des individus touchés par
les conséquences d'un produit Iégal mais dont ils s'estiment victimes, c'est-a-dire blessés
par des effets non prévus. Ces associations se spécialisent dans une action aupres de leurs
pairs mais aussi dans une action aupres des pouvoirs publics pour tenter d'obtenir une
réparation. Ces structures associatives, reconnues et encadrées juridiquement « évitent un
face-a-face entre I’individu et le pouvoir politique, elles médiatisent les rapports entre les
citoyens et les gouvernants »'®. Mais si ces types de structures sont similaires dans les
deux cas, c'est bien le processus de collectivisation de la peine et du regroupement au sein
de chaque association de victimes que nous retenons pour cette analyse et non une simple
description organisationnelle.

b. Un cadre d'émergence en santé publique

Il est également nécessaire de revenir sur le principal critére commun et de nature
contextuel que nous retenons et que nous avons préalablement défini : les problemes de
santé publique.

Bien que ces problemes ne relévent pas de la méme chronique, le fait qu'ils
touchent justement des questions de santé publique et soient portées par des associations
de victimes est retenu comme un point d'accord central entre les deux cas. L'action de ces

161 Sawicki Frédéric, « Le politiste et le microscope...», op. cit.

162 Article 1 de la loi du ler juillet 1901 : « convention par laquelle deux ou plusieurs personnes mettent
en commun, d’une fagon permanente, leurs connaissances ou leur activité dans un but autre que de
partager des bénéfices ».

163 Charles Debbasch et Jacques Bourdon, Les associations, Edition : 9e édition, Presses Universitaires de
France - PUF, 2006.
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associations consiste a dénoncer des faits intervenus en contradiction avec les principes
fondateurs d'une politique de santé publique. Selon the Association of Schools of Public
health, 1l s'agit des «efforts de la société pour prévenir la maladie, pour promouvoir la
santé et pour prolonger la durée et la qualité de vie de la population »'%*. Didier Fassin
parle quant a lui, pour désigner ces problématiques de santé publique, de questions
médicales, qui touchent a une collectivité'®®. Ces problémes touchent la « santé (voire la
vie) de larges factions de la population »'%. Qu'il soit question des familles DES ou des
agriculteurs victimes des pesticides, la cause portée s'inscrit donc largement dans des
thématiques de santé publique : la pharmacovigilance, le manque de prévention, la santé
au travail, le suivi de produits, la santé environnementale...

Il faut par ailleurs revenir sur un processus que nous avons ¢voqué plus haut et qui
peut apparaitre commun a nos deux chroniques : la dimension scandaleuse de ces affaires.
Comme nous l'avons déja vu, un scandale désigne un processus ou un groupe a porté
publiquement une contradiction'®’. Or, si nous n'avons pas retenu le terme de scandale
pour désigner nos chroniques, il sera intéressant de mesurer la dimension de
scandalisation des mobilisations étudiées. Le scandale ne sera donc pas abordé en tant
que contexte ou en tant que fait, mais bien en tant que processus, en tant que répertoire
d'action convocable ou non, par les groupes qui nous intéressent. Pour Michel Offerlé :
« Scandaliser c'est aussi dire, énoncer qu'il y a sandale. [...] Scandaliser c'est non
seulement affirmer qu'un seuil a été franchi, que ce n'est pas tolérable, supportable,
possible c'est aussi trouver les moyens de faire dire et de faire croire que le fait, la situation
continue sont bien scandaleux »'%%,

Les dénonciations portées par les collectifs étudiés mettent ainsi 1'histoire
dénoncée a I'épreuve d'un seuil de tolérance, d'un sens du juste ou de l'injuste présent au
sein d'une collectivité!®’. Cette mise a I'épreuve permet de déterminer ce qui pourrait ou
non faire scandale :

- un médicament populaire d'abord inefficace, puis finalement responsable de
maladies, de graves malformations, et de déces, méme des années apres son interdiction;

- des produits de traitements des plantes largement utilisés dans un des secteurs
clef de 1'économie frangaise, l'agriculture, mais finalement responsables de nombreuses
pathologies chez ces travailleurs.

La dimension de scandalisation de ces problémes peut donc apparaitre signifiante
dans nos deux cas, d'autant plus que l'on constate les difficultés rencontrées par les
groupes victimaires a établir publiquement les faits. Les alertes lancées sur ces affaires de
santé publique sont ainsi révélatrices des nombreuses controverses scientifiques existantes
autour de ces questions. Cette dimension de la controverse scientifique a la fois révélée et
renforcée par les collectifs victimaires, constitue un autre point essentiel commun a nos
deux terrains.

164 Jeanine Pommier et Olivier Grimaud, « Les fonctions essentielles de santé publique : histoire, définition

et applications possibles », Santé Publique, vol. 19 / hs, février 2007, p. 9-14, p.10.

165 Didier Fassin, « Santé Publique », in Dominique Lecourt. Dictionnaire de la pensée médicale, Paris,
Presses Universitaires de France - PUF, 2004.

166 Claude Gilbert et Emmanuel Henry, Comment se construisent..., op. cit., p. 9.

167 Damien de Blic et Cyril Lemieux, « Le scandale comme épreuve...», op. cit.

168 Michel Offerlé, Sociologie des groupes d'intéréts, op. cit, p.123.

169 Damien de Blic et Cyril Lemieux, « Le scandale comme épreuve...», op. cit.
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c. Pouvoir, légitimité de la science et naissance de nouvelles controverses
scientifiques

Autre point essentiel de cette comparaison : la position de ces victimes dans les
rapports de force scientifiques. Dans les deux cas, il s'agit d'atteintes au corps par des
produits prétendument et préalablement Iégitimes scientifiquement et censés aider : un
médicament largement diffusé et prescrit par les médecins aux femmes enceintes dites a
risque ; des traitements phytosanitaires qui se sont imposés comme incontournables dans
'agriculture conventionnelle francaise. Ces produits sont par ailleurs encadrés par un
lobbying industriel et scientifique trés puissant. Ils sont donc non seulement, largement
soutenus et publicisés par leurs fabricants qui agissent auprés des autorités aptes a les
légitimer. Mais les pouvoirs publics, et surtout de nombreux médecins et experts
scientifiques officiels, relayent a leur tour une image positive des produits par un travail
de diffusion et de légitimation scientifique. Dans les deux cas, les acteurs mobilisés
tiennent ainsi une position préalable similaire dans les rapports de force scientifiques. Ils
se réclament d'une méme vision initiale positive, voire admirative, sur la science et sur
ces produits. En effet, qu'il s'agisse du Distilbéne ou des produits phytosanitaires, les
individus atteints se trouvaient en position asymétrique :

- soit dans une relation patient/médecins

- soit au sein d'un systeme de production agricole qu'ils cautionnaient.

Dans les deux cas, ils ont suivi des préconisations d'acteurs du monde scientifique
qu'ils croyaient omniscients et en qui ils avaient confiance.

Tout le travail des associations va donc consister a gommer et inverser cette
relation. Par la diffusion de nouveaux canaux d'information et donc par la construction de
discours inédits sur les produits, les associations de victimes tentent de s'imposer comme
des interlocuteurs légitimes dans les rapports de force scientifiques. Dans les deux cas,
les collectifs victimaires vont en effet étre soutenus par des scientifiques présentant des
expertises alternatives. Ces scientifiques ou ces universitaires peuvent par ailleurs étre a
I'origine méme de la constitution de ces groupes victimaires. Ces collaborations entre
victimes et scientifiques alternatifs permettent la mise en place de systemes d'enquéte et
d'études scientifiques autonomes et contradictoires avec le discours dominants.
L'instauration d'une lutte entre ces différents systémes d'expertise sont a l'origine de
nouveaux rapports de force sur ces questions : les anciens experts tentent alors de
décrédibiliser ces nouvelles expertises propres et vice et versa. Ce phénomeéne de
construction d'expertises alternatives a été développé par Yannick Barthe dans le cadre de
la question du nucléaire '/°. II décrit le développement d'enquétes sanitaires ou
d'épidémiologies populaires mises en place par des associations qui se livrent a un
véritable travail de « mise en cause » face a d'autres expertises établies et officielles.
«Dans bien des situations controversées, l'engagement des groupes concernés par ces
questions prend la forme d'investigations visant a reconstituer des chaines de causalité, a
prouver la réalité des préjudices dont ils s'estiment victimes, a faire en quelque sorte la
"démonstration" du probléme qui les affecte"!’!. Ce phénomeéne est donc a l'origine de

170 Yannick Barthe, « Cause politique... », op. cit.
70 Ibidem, p.78.
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I'émergence de nouvelles controverses scientifiques, c'est-a-dire qu'il fait naitre des
discussions contradictoires et des débats autour des problémes scientifiques soulevés. La
dimension de controverse souligne par ailleurs qu'il n'y a jamais de véritable unanimité
ou de certitude qui découle de ce genre de probléme. Leur nature douteuse, méme apres
une interdiction de produit, persiste et continue de nourrir une forme de controverse. Le
manque de preuve scientifiquement dégagée est systématiquement opposé. Ainsi, méme
apres l'interdiction du Distilbéne, les victimes peuvent toujours €tre mises en doute. Ce
phénomene est d'autant plus marqué dans le cadre des pesticides qui demeurent a 1'heure
actuelle des produits licites.

d. Affaires et victimes douteuses : le trouble persistant

L'activation du doute et la remise en cause des victimes par les accusés constituent
donc de nouveaux points d'accord entre nos deux cas malgré la différence de nature des
produits incriminés.

Premier ¢lément explicatif : le temps de latence entre I'empoisonnement effectif et
le développement d'une pathologie. Excepté dans le cadre d'empoisonnements aigus a un
produit phytosanitaire, les pathologies qui découlent du Distilbéne ou des pesticides sont
des maladies liées a des expositions régulieres sur un temps long. L'imputation
cause/conséquence est donc difficilement décelable immédiatement, et les malades et les
médecins doivent ainsi souvent se livrer a un important travail de reconstruction et
d'assemblage pour expliquer le diagnostic. Ce temps de latence peut par ailleurs expliquer
que le temps de réaction des autorités publiques ou du corps médical pour prendre en
compte ou donner l'alerte soit trés long. Par exemple, il faut attendre la fin de I'adolescence
des premieres Filles DES, voire méme jusqu'a leurs premieres grossesses, soit entre 20 et
30 ans, pour constater les apparitions des premiers cancers ACC ou les premiéres
malformations génitales provoquées par le produit. De la méme maniere, les agriculteurs
présentant les signes de pathologies potentiellement liées aux pesticides, ont été exposés
réguliecrement pendant parfois plusieurs décennies. Les premieres générations
d'agriculteurs a avoir été intensément et précocement exposés ont aujourd'hui entre
quarante et cinquante ans, age ou les pathologies incriminées commencent justement a se
développer. Notons enfin, que cette question est renforcée dans le cadre du Distilbéne ou
la dimension transgénérationnelle du stigmate a constitu¢ une dimension médico-légale
inédite!”.

Outre cet élément central du temps de latence, c'est aussi la nature des pathologies
constatées qui peut contribuer a maintenir un doute sur les responsabilités. Cet élément
est en effet un argument systématiquement opposé par les mis en cause, quel que soit le
terrain d'enquéte. En effet, dans les deux cas, les produits s'avéreraient responsables de
cancers. Si le terme de cancer est trés complexe!”? et est souvent utilisé pour désigner des
pathologies bien différentes, il est évident que cette maladie tient un statut spécifique dans

172 Didier Charles, « Aspects médico-légaux : une probable indemnisation », in Bernard Blanc, Florence
Bretelle, Aubert Agostini, Le Distilbéne : Trente apres, Paris; Berlin, Springer Verlag France, 2008, p.
103-117.

173 Luc Périno, "Il est temps de redéfinir ce qu'est vraiment un cancer", Le Monde science et technologie,
3/01/12: http://www.lemonde.fr/sciences/article/2013/01/03/il-est-temps-de-redefinir-ce-qu-est-vraiment-
un-cancer 1812637 1650684 .html
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I’histoire sanitaire. La découverte de cette maladie aurait engendré un devoir social envers
I’incurable!’. 11 s'agirait d'une maladie fléau, c’est-a-dire qu’elle reléverait, du politique.
Les associations de lutte contre le cancer sont d'ailleurs parmi les premieres a avoir, par
leur action, permis a des associations d’influencer les champs politique et médical, méme
si ce phénomeéne est encore récent'”>. La menace du cancer, constitue donc un élément
marquant et régulierement invoqué par les victimes de ces deux affaires. Néanmoins, les
origines des cancers demeurent toujours assez incertaines scientifiquement. Méme si
certaines de ces pathologies comme les cancers ACC ou méme les cancers de la vessie,
constituent des marqueurs quasi systématiques a des expositions spécifiques - au
Distilbéne pour le premier, et a un toxique pour les seconds - I'idée selon laquelle I'origine
d'un cancer est toujours douteuse constitue un argument rempart systématiquement opposé
aux associations de victimes. La complexit¢ de ces pathologies et les possibilités
d'origines multiples de ces maladies, contribuent donc a maintenir un voile sur ces affaires
et sur la véracité des récits de ces victimes. Ce phénomene serait d'autant plus important
qu'il s'inscrit dans le cadre de la reconnaissance de maladies professionnelles, ce qui est
le cas chez les agriculteurs. La sociologue Annie Thébaud-Mony explique ainsi que les
valeurs dominantes au sein de la discipline de la santé publique mais €galement au sein
de la profession des médecins du travail vont dans le sens d'une interprétation des cancers
professionnels en fonction des comportements individuels : « La recherche des causes de
maladie est centrée sur ces caractéristiques individuelles, biologiques, psychologiques...
mais aussi génétiques"!’®. Le champ des possibles des imputabilités et des responsabilités
est donc largement réduit. Les cancers auraient aux yeux de ces professionnels des
explications forcément individuelles, privées et donc en aucun cas sociales. Cette
tendance a pu étre constatée pour nos deux cas, et donc au-dela de cette dimension de
maladie professionnelle.

Le phénomeéne de mise en doute des relations cause/conséquence entre une
exposition aux produits et les pathologies développées, a enfin également pu étre constaté
pour les autres types de pathologies : les malformations génitales, les stérilités, la maladie
de Parkinson, ou méme les allergies... Si n'importe qui peut développer ces pathologies,
alors elles n'auraient pas forcément de lien avec une exposition a des produits particuliers.
Les explications ne pouvant étre liées qu'a un métabolisme individuel, c'est finalement les
questions de la responsabilité de la victime elle-méme et de la 1égitimité du passage a
I'action de ces groupes qui est invoquée.

e. Des victimes culpabilisées

La question de la culpabilité des victimes est essentielle dans cette analyse. La
posture victimaire peut en effet facilement étre considérée comme une posture pleine et
enticre, que seuls des individus au-dessus de tout soupgon pourraient endosser. Mais la
dichotomie victime/responsable-coupables dans le cadre de problémes de santé publique

174 Patrice Pinell, « Fléau moderne et médecine d’avenir - La cancérologie francaise entre les deux
guerres », Actes de la recherche en sciences sociales, vol. 68 / 1, 1987, p. 45-76.

175 Jean-Paul Gaudillére, « Mettre les savoirs en débat? Expertise biomédicale et mobilisations
associatives aux Etats-Unis et en France », Politix, vol. 15/ 57,2002, p. 103-123.

176 Annie Thébaud-Mony, « Histoires professionnelles et cancer », Actes de la recherche en sciences
sociales, vol. 163 / 3, juin 2006, p. 18-31, p.21.
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semble en fait largement modulable selon les points de vu ou selon les temporalités. La
posture victimaire peut donc s'avérer trées ambigué. Elle peut en effet se heurter a des
assignations en responsabilité voire en culpabilité, mais elle implique également une
remise en question personnelle. Les débuts de I'enquéte de terrain témoignent en tout cas
de la difficulté d'endossement de cette identité. Un phénomene de culpabilité a ainsi pu
étre constaté dans les deux cas, quel que soit le degré de décision dans la prise ou
I'exposition du produit. En ce qui concerne le Distilbéne, la question de la culpabilité se
pose principalement pour les meres, qui ont elles-mémes pris le médicament, alors méme
qu'elles n'en subissent pas directement les conséquences. Ainsi, malgré une
méconnaissance systématique des méfaits de ce médicament lors de sa prise, la culpabilité
des meres DES conditionne tres largement leur implication dans l'association. Mais cette
culpabilité peut également étre constatée chez les enfants DES : culpabilité vis-a-vis de la
perte d'un enfant, culpabilité de ne pas s'étre suffisamment fait suivre ou aider, culpabilité
vis-a-vis de la culpabilité de sa propre mere... En ce qui concerne les agriculteurs, cette
question est ¢galement largement présente dans la trajectoire des victimes, mais elle
apparait a différents nivaux. Plusieurs idées s'affrontent. Le point clef du débat autour de
cette affaire est de savoir si les agriculteurs connaissaient ou non les méfaits des produits
répandus sur leurs cultures. Les premiers ¢léments de 1'enquéte de terrain témoignent de
la difficulté de répondre a cette question de manicre claire. Il en ressort en effet qu'une
partie d'entre eux avaient conscience de la puissance du produit et de sa nocivité en contact
direct. Mais d'aucun en tout cas ne semblait pouvoir envisager de telles conséquences
indirectes et sur le long terme. Des tendances d'auto-culpabilisation des victimes sont ainsi
a constater : culpabilité d'avoir agi par facilit¢ en utilisant en quantité des produits
phytosanitaires qui facilitent grandement le travail, culpabilité d'avoir fait confiance aux
technico-commerciaux '”7 et aux industriels, culpabilité de ne pas avoir porté de
protections, culpabilité d'avoir cautionné une agriculture intensive responsable de leurs
maux. La question de la culpabilité, et surtout de l'auto-culpabilisation de la victime,
constitue donc un nouveau point commun a ces deux terrains, intéressant a comparer.

f. Des produits de méme nature moléculaire

Ces similarités contextuelles pourraient en partie étre expliquées par les
implications inédites en termes toxicologique et médical des produits tels que le
Distilbéne et les pesticides. Il faut en effet signaler que le DES, comme de nombreux
produits phytosanitaires, sont des molécules de la classe des perturbateurs endocriniens
(PE), c'est-a-dire « des substances chimiques dont une partie posséde une activité de
perturbation du systéme hormonal endocrine »!’8. Les perturbateurs endocriniens auraient

177 Terme employé pour désigner les vendeurs de produits.
178 Gilles Nalbone, André Cicolella et Sylvie Laot-Cabon, « Perturbateurs endocriniens et maladies
métaboliques : un défi majeur en », Santé Publique, vol. 25 / 1, mars 2013, p. 45-49, p.48.
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ainsi engendré un changement de paradigme toxicologique, bouleversant la durée
d’exposition a laquelle un risque est ordinairement observé. On constaterait ¢galement
I’impact de faibles doses de produits, qui serait méme plus important que celui de doses
¢levées. Il faut enfin souligner les possibilités d'effets combinés entre ces molécules,
particuliérement difficile a évaluer!”™. Ces perturbateurs endocriniens seraient ainsi
responsables de nombreuses pathologies chroniques et notamment de cancers. Le
probleme des PE connait ces derniéres années un regain d'intérét dans les médias et
commence a intéresser les pouvoirs publics'®. La similarité moléculaire entre DES et
pesticides explique donc en partie la proximité des pathologies constatées chez les
personnes exposées dans les deux cas étudiés. Le retournement de paradigme
toxicologique impliqué par ces PE, apporte par ailleurs un nouvel éclairage sur les raisons
des difficultés a établir une relation cause/conséquences dans ces affaires, et donc des
responsabilités. Le maintien du voile sur tous ces aspects clefs des deux problémes sera
ainsi déterminant dans les stratégies mises en place par les collectifs victimaires pour
construire le travail de mise en cause et donc le récit de leurs expériences.

Il faut enfin signaler que cette proximité moléculaire s'est révélée au fil de notre
enquéte. Elle n'aura en rien déterminé le choix initial des cas étudiés, mais sera davantage
venue confirmer une intuition de cohérence a 1'origine de notre démarche.

g. Des acteurs similaires

Il faut enfin souligner que c'est le méme type d'acteurs qui entre en jeu dans
I'¢émergence de ces deux terrains. Comme la similarit¢ de la nature des contextes
d'émergence, ce paralléle entre acteurs constitue une ligne centrale de la justification de
notre comparaison.

- Il s'agit en effet dans un premier temps d'étudier le méme type d'acteurs mobilisés : des
victimes réunies en collectifs.

- Ces groupes passent a l'action pour alerter les pouvoirs publics et notamment le ministére
de la Santé. Les ministeres de l'Agriculture et de 1'Environnement sont également
concernés pour les pesticides.

- Le passage a l'action et le phénomene de politisation des groupes victimaires que nous
tentons de décrypter impliquent aussi une interpellation et une collaboration avec un
méme type d'acteurs politiques : les parlementaires. Les associations de victimes comptent
ainsi un ou plusieurs interlocuteurs privilégiés au sein des assemblées qui relaient leur
action.

- Les médias vont également jouer un role essentiel dans I'émergence des problémes. Les
associations de victimes ne peuvent donc pas passer outre ces interlocuteurs
incontournables qui permettent de publiciser leur cause.

- Autres acteurs communs déja évoqués, le corps médical et les experts scientifiques dont
I'approbation ou la désapprobation alimenteront la controverse autour des problémes
soulevés par les associations.

- La Justice est également, dans les deux cas, interpellée et joue un role essentiel en ce
qui concerne la reconnaissance officielle des victimes. Nous intégrons a cette derniére

19 Ibidem.
180 Emmanuelle Fillion et Didier Torny, « Le Distilbéne en France... », op. cit.
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catégorie les avocats qui, en se spécialisant sur ces problémes de santé publique,
parviennent a une nette identification dans les domaines et contribuent plus ou moins
directement a I'élaboration des stratégies mises en place par les associations.

Nous avons enfin pu constater que certaines personnalités de référence évoquées
dans le cadre du Distilbéne 1'é¢taient également dans le cadre des pesticides. Certains
scientifiques, comme le Professeur Sultan, ou André Cicolella et le cabinet d'avocat
Teissonicre et associés, interviennent plus ou moins directement dans les deux dossiers.

De nombreux paralleles peuvent donc étre dégagés entre les deux cas retenus dans
cette comparaison et en nourrir la cohérence. Les principales différences qui seront
exposées n'en seront pas moins essentielles dans la mise en perspective de ces deux
problémes de santé publique.

2) Des différences révélatrices : divergences et mises en perspectives

M¢éthodologiquement, les principales divergences existantes entre les deux cas
¢tudiés ont en fait pu €tre retenues comme des axes essentiels de la théorisation.

a. Des temporalités bien distinctes

Alors que l'affaire du Distilbéne a émergé de longue date, bien que la mobilisation
persiste, les problématiques autour de l'utilisation des pesticides apparaissent depuis
quelques années seulement. Mais cette premiere distinction temporelle est apparue
nécessaire dans la sélection des cas, en ce qu'elle permet de décrypter une affaire en train
de se faire, a la lumiere d'un probléme en grande partie avéré. L'affaire du Distilbéne peut
ainsi étre utilisée comme un référentiel pour le probléme des pesticides, permettant par la
suite une montée en généralité. Il faut pouvoir évaluer les actions et réactions des acteurs
en jeu, bien souvent similaires, en fonction des différences de temporalité de ces deux
problémes. Une des questions qui se posent est donc aussi de savoir si une affaire, ou la
multiplicité d'affaires sanitaires ayant émergé par ailleurs, influenceraient la formulation
d'un probleme en train de se faire. En effet, depuis les années 1980, de multiples
problemes de santé publique ont pu voir le jour : sang contaminé, amiante, vache folle,
saturnisme, Médiator... Aborder la problématique des problemes de santé publique par
une différence de temporalité peut donc permettre d'évaluer si ces expériences ont eu un
impact dans la gestion par les pouvoirs publics de ces crises sanitaires.

Il faut également noter que le moment de la création des associations n'intervient
pas au méme moment dans la trajectoire d'émergence des problémes. En France, la
premiere association de victimes du Distilbéne est crée dans les années 1980, apres
l'interdiction du produit. Il ne s'agit donc pas d'une mobilisation pour l'interdiction du
produit mais bien d'une mobilisation autour de ses conséquences, de leur évaluation réelle,
et pour une meilleure information auprés des victimes qui bien souvent s'ignorent. A
contrario, les mobilisations d'agriculteurs victimes des pesticides interviennent dans un
contexte ou l'utilisation de ces produits demeure majoritaire dans l'agriculture frangaise.
La mobilisation se dirige dans le sens d'une interdiction de certains produits, ou de leur
extréme limitation. Ces acteurs attendent surtout une meilleure transparence dans la

SALARIS Coline | These pour le doctorat en Science politique

2015 53



composition des produits phytosanitaires et une meilleure protection des agriculteurs dans
leur travail.

b. Cohésion des collectifs et identite commune préalable

Il s’agira enfin, dans cette comparaison, d’observer la nature de la structuration du
groupe et de mesurer combien la cohésion collective agit sur notre problématique. Dans
le cas de « Phyto-victimes », I'homogénéité du groupe pourrait apparaitre évidente. Les
victimes mobilisées semblent en effet partager une identit¢ commune préalable,
'agriculture et peuvent donc appartenir en parallele a un groupe syndical. Le monde
agricole est néanmoins traversé par des fragmentations syndicales assez nettes, dont le
positionnement en faveur ou non d'une agriculture intensive (et donc des pesticides)
dépend considérablement. L'engagement au sein d'une association telle que « Phyto-
victimes » n'est donc pas neutre et comporte de fortes implications quant au
positionnement de ces agriculteurs au sein de la profession. De leur co6té, les enfants DES
ne semblent partager aucun point commun en dehors de cette expérience victimisante,
I'exposition in utero au Distilbeéne. Cette différence majeure entre nos deux terrains nous
permet en fait de nous interroger sur la manieére dont un groupe existant a priori en tant
qu’entité professionnelle, les agriculteurs, sont capables de se réorganiser dans le cadre
d’une cause nouvelle : la mise au jour puis la publicisation d’une intoxication liée a leur
profession, voire I’attente d’obtenir une quelconque réparation. Cette question est d'autant
plus délicate que les agriculteurs victimes des pesticides se positionnent en pleine
contradiction avec le discours du syndicat majoritaire de la Fédération Nationale des
Syndicats d'Exploitants Agricoles (FNSEA). Leur mobilisation peut donc étre facilement
apparentée a un acte de trahison vis-a-vis des intéréts de la profession. Cette dimension
de trahison du milieu ne se retrouvera pas en ce qui concerne le Distilbéne®. Cette
distinction doit donc €tre appréhendée et utilisée pour évaluer si cette variable influencera
le processus de mobilisation de ces groupes et donc son résultat. Derriére cette question
du partage d'une identit¢ commune préalable découle en fait la considération des
mobilisations victimaires en termes de maladies professionnelles ou non. Cette variable
va ainsi déterminer en partie les canaux de reconnaissance et d'indemnisation des
victimes, et de ce fait impliquer des acteurs propres sur cette question. Ainsi, alors que
les deux mobilisations victimaires considérées s'articulent autour d'une action aupres des
grandes agences sanitaires d'Etat, il ne s'agit pas de la méme agence. L'Agence Nationale
de Sécurité du Médicament (ANSM) - anciennement Agence Francaise de Sécurité
Sanitaire et des Produits de Santé (AFSSAPS) - est concernée pour le DES, alors que c'est
I'Agence Nationale de Sécurité sanitaire de l'alimentation, de I'Environnement et du
Travail (ANSES) - anciennement Agence francaise de sécurité sanitaire des aliments
(AFSSA) et Agence francaise de sécurité sanitaire de 1’environnement et du travail
(AFSSET)- qui se charge de la question des pesticides. Ces agences sont censées jouer un
role de veille, d'expertise ou de contre-expertise essentiel sur les problémes soulevés. Mais
les deux agences n'ont cependant pas les mémes prérogatives. Alors que I'"ANSM a acquis
des missions d'alerte et de décision au-dela de la veille et de 1'expertise, 'ANSES n'a
aucun pouvoir de décision quant a la commercialisation ou l'utilisation d'un produit. Cette
divergence capitale offre donc un nouveau point d'analyse éclairant pour cette
comparaison.
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Une autre différence importante entre l'affaire du Distilbéne et le probléme des
pesticides concerne les demandes d'indemnisation. Alors que les demandes
d'indemnisation des fils et filles DES se dirigent essentiellement a I'encontre des
laboratoires pharmaceutiques et impliquent la plupart du temps des plaintes en civil, le
parcours des agriculteurs victimes des pesticides peut prendre différentes directions. La
Mutuelle Sociale Agricole constitue un premier interlocuteur en ce qui concerne la
reconnaissance en maladie professionnelle et donc le versement d'une pension en
conséquence. Mais certaines plaintes se font également auprés de le Commission
d'Indemnisation des Victimes d'Infractions (CIVI). L'objectif est ici d'obtenir une
indemnisation supplémentaire et ne concerne pas les fabricants de phytosanitaires. C'est
devant les juridictions pénales que des plaintes a l'encontre des fabricants peuvent étre
déposées. Ces plaintes s'exercent notamment dans le cadre d'intoxications aigues, comme
c'est le cas pour Paul Francois a 1'égard de Monsanto.

Cette comparaison entre une affaire d'ordre privé et un probléme d'ordre
professionnel a donc des implications multiples. Mais la mise en perspective des
divergences devrait permettre de mieux comprendre les mécanismes et rapports de force
qui se jouent dans ces deux problémes de santé publique.

En raison de ces similarités, cette comparaison nous invite a déconstruire les
différents mécanismes, rapports de forces et interactions entre acteurs en jeu dans la
formulation de ces problémes. L'ambition est ici d'évaluer si de grandes tendances peuvent
se dégager de ces mobilisations victimaires et de ces contextes d'action en santé publique.
Du fait de leurs divergences, ces deux cas nous permettent d'étudier I'impact de variables
plus spécifiques des problémes, notamment la question de la santé au travail. Le décalage
temporel des deux affaires est enfin essentiel afin d’étudier un cas de victimisation en
devenir, celle des agriculteurs victimes des pesticides, a la lumiere d’un cas ou la nocivité
du produit Distilbéne est reconnue officiellement de longue date.

IV. Méthodologie : construire une méthode d’enquéte - élaboration et réflexions

Ce travail doctoral s'inscrit dans une « découverte de théorie » que 1'on a souhaité
résolument « ancrée », c'est-a-dire que nous avons procédé a une théorisation a partir de
données collectées et analysées de maniere systématique et a une montée en généralité
concordante avec des situations empiriques '8!, Partant, notre démarche ne s'est pas
effectuée dans une dynamique logico-déductive a partir d'hypotheses préalablement

181 Barney G. Glaser et Anselm L. Strauss, La découverte de la théorie ancrée: Stratégies pour la recherche
qualitative, Paris, Armand Colin, 2010, p. 83.
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définies, mais autour d'une production de théorie, d'hypothéses et de concepts a partir des
données, et grace a la comparaison'®?. Nous avons donc tenté d'éviter « une utilisation
opportuniste de la théorie » ou « l'exemplification » souvent propre a la démarche
hypothético-déductive'®*; assumant qu'un tel choix méthodologique a impliqué un travail
de recherche souvent réalisé par taitonnements et réajustements.

Dans cette section, nous nous attacherons donc a examiner les régles et conditions
de mise en ceuvre de notre enquéte empirique en nous intéressant aux méthodes adoptées
pour la réalisation de ce travail doctoral, c'est-a-dire a « I'ensemble de procédures et de
techniques pour récolter et analyser des données »!%%. Dans une démarche réflexive que
nous souhaitons approfondie, nous proposons d'apporter un premier regard sur la maniére
dont nous avons abordé notre terrain et mis en ceuvre le protocole de recherche, avant
d'exposer dans un deuxieme temps les difficultés - bien différentes - que nous avons pu
rencontrer durant notre enquéte, quelles soient directement liées a la nature de notre
terrain, ou bien a notre place de (jeune) chercheuse. Notre réflexion portera ici sur la
maniere dont nous avons déterminé le cadre de notre comparaison, mais également sur les
choix méthodologiques que nous avons opérés afin de réaliser notre travail d'enquéte sur
les deux cas d'étude retenus ; nous préciserons enfin précautions prises et les contraintes
rencontrées. Si toutes ces étapes et réflexions ont souvent présenté un caractere progressif,
nous avons tenté de découper et de reconstruire notre protocole méthodologique, afin de
clarifier notre propos.

A. Aborder son terrain : retours réflexifs sur le choix des
terrains

Comme nous l'avons exposé précédemment, le choix de la comparaison et des cas
articulant ce travail ne s'est pas effectué au hasard, mais au service de la construction
d'une analyse comparative rigoureuse. La détermination de nos deux cas a donc aussi été
construite sur un plan théorique et pratique.

A la suite d'un travail réalisé en Master 2, autour d'une comparaison de cas entre
le DES et I'amiante!®, nous avons souhaité conserver la méthode comparative pour notre
travail doctoral. Le sujet de 'amiante ayant déja été richement investi par les sciences

182 Ibidem.

183 Ibidem, p.87-88.

184 Anselm Strauss et Juliet Corbin, Les fondements de la recherche qualitative : techniques et procédures
de développement de la théorie enracinée, Fribourg, Editions Universitaires Fribourg Suisse, 2004, p. 19.
185 Coline Salaris, De [’étre victime a son devenir politique : mobilisation victimaire dans deux affaires de

santé publique : [’amiante et le Distilbene, Mémoire de Master, Institut d'études politiques de Bordeaux,
2010.
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sociales - ce qui n'était pas le cas des études sur les victimes du DES - nous avons choisi
de conserver ce cas qui nous paraissait étre d'une grande richesse et offrir de nombreux
atouts pour une analyse de sociologie politique. Parallélement, notre directeur de theése
nous a informée, par le biais de plusieurs articles de presse, de la création d'une association
d'agriculteurs victimes des pesticides'®. Cette « idée en l'air » nous a immédiatement
enthousiasmée dans la mesure ou elle répondait parfaitement aux critéres de comparaison
que nous souhaitions conserver, entre un cas de mobilisation professionnelle, et un cas de
mobilisation « privée ». Le type de produits impliqués permettaient également de
maintenir une forme de cohérence autour des pathologies les plus fréquemment constatées
par les victimes, et donc supposions-nous, sur le vécu et les trajectoires victimaires. La
proximité de Bordeaux avec la Charente ou « Phyto-victimes » fut créée, ainsi que les
implications sur la région bordelaise, viticole, qu'offrait un tel sujet sur les phytosanitaires
ont également contribué¢ a nourrir notre choix. Et si ce domaine de recherche nous
apparaissait initialement bien étranger, 1'idée d'appréhender un nouveau terrain d'étude,
sous l'angle des problématiques sanitaires et des mobilisations de victimes, déja
appréhendées, nous a fortement intéressée.

L'affaire du Distilbéne présentait tout d'abord 1'avantage d'un recul temporel certain
et donc d'une perspective historique assez peu répandue pour ce genre d'affaire, d'autant
plus qu'elle avait alors été peu appréhendée en France par la recherche en sciences
sociales, du point de vue des victimes. Les associations, structurées depuis plusieurs
années, présentaient aussi une perspective de collaboration et de travail facilité ; d'autant
qu'il s'agissait d'un terrain sur lequel nous avions déja travaillé. En outre, avec un regain
d'intérét ces derniéres années de la problématique des perturbateurs endocriniens'®’, le
Distilbéne s'est progressivement imposé comme un « cas zéro » des effets de long terme
de ce type de produits'®®. Ce cas d'étude offrait - et nous avions déja pu I'éprouver lors de
notre Mémoire de Master - une grande richesse de problématiques d'ordre sanitaire, en
raison de la diversité des pathologies recensées, mais aussi en raison de leurs implications
en termes d'interactions familiales, médicales, sociales, politiques... Le fait d'avoir entamé
un travail préalable sur ce cas nous avait enfin laissé une impression d'inachévement et
une grande envie d'approfondir encore une analyse sociologique de cette affaire et du
travail de ses victimes.

Une problématique s'est rapidement posée - pour la globalité de notre travail, mais
plus encore pour le Distilbéne qui s'est avéré un cas ou nous sommes rapidement retrouvée
sur le terrain : celle de savoir si nous devions circonscrire notre échantillon de cas aux
seuls membres d'associations ou si nous devions élargir 1'enquéte aupres de victimes qui
n'auraient pas rejoint de collectifs. Pour des raisons tenant a la fois d'une volonté
d'efficacité de l'enquéte et d’un choix dans la construction de notre objet, nous avons
choisi de ne nous focaliser essentiellement sur les membres d'associations. Sur le plan
pratique, cette option nous a offert la possibilité d'atteindre directement des victimes par
le biais des porte-parole des collectifs. Sur le plan théorique, cette option nous a permis
d'expliciter le label « victimes » utilisé dans ce travail. Nous avons ainsi considéré que le
fait d'adhérer a un collectif de victimes impliquait de maniére plus ou moins tacite que

186 Thierry Chatellier, « Charente: jacquerie contre les phytos », La Charente libre, le 17 février 2011.
Henry Samuel, « French winegrowers warned over pesticide use », The Telegraph, 21 janvier 2011.

187 Interdiction par exemple du Bisphénol A depuis 2012 dans tous les contenants alimentaires.

188 Emmanuelle Fillion et Didier Torny, « Le Distilbéne en France... », op. cit.
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ces individus se reconnaissaient comme des victimes des problémes sanitaires retenus.
Aussi, si notre enquéte a démontré que 1'adhésion a un collectif n'induisait pas forcément
une appropriation pleine et entiére du label « victime », cette démarche - qu'il s'agisse
d'un engagement actif ou d'une simple adhésion - signifie malgré tout pour ces individus
une identification certaine a 1'histoire du DES, et a cette affaire ; et de surcroit, le fait
d'accepter d'en témoigner. Ces réflexions ont également été vérifiées sur les terrain des
pesticides.

En ce qui concerne l'enquéte auprés des victimes des produits phytosanitaires
justement, l'idée initialement retenue était de focaliser notre travail sur la question
viticole. Nous souhaitions donc rencontrer des viticulteurs et familles de viticulteurs
confrontés a des pathologies qu'ils attribuent aux pesticides. Le début de notre terrain et
les premiéres prises de contact avec l'association « Phyto-victimes » nous ont cependant
conduit a constater que tres rares étaient les viticulteurs engagés dans cette association.
Renforcé par des difficultés rencontrées a entrer sur ce terrain et a obtenir des témoignages
- que nous développerons plus loin -, ce constat nous a poussée a €largir notre enquéte a
toute l'agriculture. L'enquéte a par ailleurs été limitée a I'association de victimes
professionnelles des pesticides, laissant de c6té une association de riverains (« (Euvrons
pour la Nature et les Générations Futures-Allassac ») et wune association
environnementaliste dont certains membres sont des victimes (« Générations Futures »).
Le cas de « Phyto-victimes » nous a permis de conserver la dimension professionnelle de
la comparaison tout en explorant un terrain d'étude et une mobilisation en train de se faire.
L'enquéte auprés de cette association offrait enfin une perspective d'observation in vivo
de reformulation du probléme pesticides.

Avant d'exposer plus précisément notre protocole d'enquéte, il était donc
nécessaire d'en revenir aux ¢léments qui ont contribué a construire notre travail et nourrir
notre curiosité pour ces deux cas d'étude et de nous les approprier - éléments
indispensables a l'engagement dans un travail doctoral. Le début de nos recherches, et la
construction de notre comparaison ont confirmé par la suite la pertinence de cette
comparaison.

B. Protocole de recherche

Cette thése s'inscrit dans une démarche claire et revendiquée de recherche
qualitative. Elle implique donc un travail fortement ancré dans les données recueillies
auprés des acteurs étudiés ; elle s'appuie sur l'expérience du chercheur et sur la
comparaison, mais également sur un travail ouvert aux nuances et aux négociations'®. Il
a aussi ¢té admis que I'exemplarité de notre échantillon primerait sur sa représentativité,
que la comparaison et la prise en compte du contexte 'emporteraient sur une démarche
quantitative tournée vers la recherche de probabilités'®’.

189 Anselm Strauss et Juliet Corbin, « Les fondements de la recherche qualitative...», op. cit.

190 Stéphanie Dechezelles, Comment peut-on étre militant ? Sociologie des cultures partisanes et des
(dés)engagements. Les jeunes militants d’Allenza Nazionale, Lega Nord et Forza Italia face au pouvoir.,
Institut d’études politiques de Bordeaux, Université Bordeaux 1V, 2006.
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Parce que ce travail doctoral s'est construit avec l'ambition de parvenir a
comprendre les interactions entre l'individuel et le collectif, de percevoir ce qui se joue
entre la victime et le groupe victimaire, il nous fallait parvenir a articuler des méthodes
susceptibles d'offrir a l'analyse ces deux niveaux du social, mais surtout de les allier.
L’attachement a croiser des entretiens individuels et des observations collectives des
associations étudiées a donc orienté le recueil de données empiriques. Les observations
ont ¢galement servi a analyser I'appréhension des pratiques victimaires collectives dans
I'espace public. Ce jeu systématique entre entretiens individuels et observations
collectives a permis de ne pas couper les entretiens de leur contexte, en évitant de réaliser
« une campagne d'entretiens » automatiques et simples « pourvoyeurs de données
quantifiables »'!.

Notre corpus empirique comporte soixante-dix-sept entretiens, quarante-huit pour
le Distilbéne et vingt-neuf pour les pesticides. Pour le Distilbéne nous avons réalisé
quarante-deux entretiens avec des victimes, trois entretiens avec des médecins, un
entretien ¢€lu. Nous avons €galement recueilli un témoignage de deux institutionnelles et
celui d'une avocate spécialisée. Pour les pesticides, nous avons obtenu les témoignages de
onze victimes, six médecins et scientifiques, quatre institutionnels, un ingénieur
agronome, un avocat, une ¢lue, deux salariés associatifs, et quatre professionnels du vin
extérieurs aux mobilisations. Ces entretiens représentent un total d'environ 75 heures
d'enregistrement. Une quinzaine d'observations de durées variables ont également été
réalisées lors de temps de vie associative ou lors de conférences organisées sur les sujets
; sept observations ont été réalisées pour le DES et huit pour les pesticides. Tout ce
matériau empirique recueilli entre 2012 et 2014 a été systématiquement croisé et opposé
pour la construction de notre analyse.

1) Documentation et contextualisation

Si les sources documentaires n'ont pas constitué¢ une base empirique au méme titre
que les entretiens et les observations ethnographiques, nous avons pu recueillir dans les
premiers temps de l'enquéte, mais également au fur et a mesure de son déroulé, un certain
nombre de documents et de supports d'informations utiles a l'analyse. Il s'agit de
documents associatifs (plaquettes d'information, sites internet, et pages de réseaux
sociaux...), des articles de presse et des rapports scientifiques publiés sur les sujets. Ce
matériau a non seulement servi & nous informer sur les cas avant de démarrer les
entretiens, mais aussi dans un second temps a confronter les discours des victimes a un
contexte historique, a une pratique de communication et présentation du collectif. C'est
par exemple le cas pour les sites internet des associations qui ont constitué¢ une source
essentielle du suivi de 1'actualité des associations, de leur mode de communication, mais
¢galement un moyen d'évaluer la fréquence des interventions et interactions des victimes
sur internet.

Une veille régulicre des articles parus dans la presse a également été réalisée méme
si ces supports n'ont pas ¢été utilisés directement comme corpus empirique et analysés de
maniére systématique. Il en va de méme pour les rapports scientifiques et articles de

91 Stéphane Beaud, « L’usage de D’entretien en sciences sociales. Plaidoyer pour I’«entretien

ethnographique» », Politix, vol. 9 / 35, 1996, p. 226-257, p.233.
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sciences dures qui ont servi notre analyse, mais n'ont pas constitué¢ de base empirique
spécifique ; constituant cependant au méme titre que des lectures théoriques de sciences
sociales, un corpus théorique sur les produits impliqués.

2) Prise de contacts et « droits d'entrée »

Les débuts de l'enquéte ne se sont pas déroulés de maniere homogeéne entre nos
deux cas d'études. Les délais et la nature des « droits d'entrée », indispensables a toute
situation d'enquéte, n'ont pas eu le méme cot ; ils n'ont pas ¢t¢ du méme ordre selon les
cas d'études, et selon les associations'?. Le terrain du DES ayant déja été étudié, il nous
a suffit de reprendre contact par courriel avec « Réseau DES », sur qui nous avions dé¢ja
travaillé, pour parvenir a obtenir de premiers entretiens dans des délais trés brefs ; nous
avons méme di laisser de coté certaines réponses positives de victimes. S'il a fallu par la
suite effectuer des relances pour élargir 1'échantillon et obtenir des entretiens aupres de
professionnels, l'enquéte auprés de cette association s'est effectuée trés facilement et
rapidement, les porte-parole de 1'association ayant toujours été disponibles pour répondre
a nos sollicitations. La proximité géographique avec le siege de 1'association qui se situe
a Mont-de-Marsan a sans doute également contribué¢ a faciliter les interactions avec ces
acteurs. Les prises de contacts avec les deux autres associations et leurs membres ont été
moins évidentes, bien que les porte-parole, que nous avons aussi joints par courriel ont
rapidement répondu positivement a nos sollicitations. Il faut aussi noter que la premier
appel a témoin lancé par « Réseau DES » avait déja permis d'enquéter aupres de victimes
- nombreuses - adhérentes a plusieurs associations. En raison d'un éloignement
géographique certain avec les si¢ges de ces deux associations, il a cependant été plus
difficile de rencontrer directement les porte-parole. Nous n'avons par exemple pas pu
réaliser d'entretien avec la présidente de « HHORAGES » - que nous avons rencontrée
lors d'une assemblée générale mis qui n'était alors évidemment pas disponible pour un
entretien approfondi - qui vit a Perpignan et qui ne souhaitait pas répondre a nos questions
par téléphone'®®. Nous avons donc réalisé des entretiens avec d'autres porte-parole de «
HHORAGES », une vice-présidente et le secrétaire de 1'association, vivant en région
parisienne, ou nous pouvions nous rendre et nous loger plus aisément. De la méme
maniére, nous avons di effectuer plusieurs voyages dans la capitale pour parvenir a
obtenir un rendez-vous avec la présidente des « Filles DES », trés contrainte par sa vie
familiale. Pour ces deux associations, il a en outre été plus difficile d'obtenir des entretiens
de victimes de maniére aussi massive que pour « Réseau DES ». Outre la taille des ces
associations et leur moindre implantation aupres des victimes, la nature des pathologies
induites chez les victimes de « HHORAGES », décrites par les porte-parole comme des
individus fragiles, a sans doute contribué a cette distinction.

Mais c'est sans doute sur le terrain des pesticides que le « droit d'entrée » a été le
plus délicat a obtenir - et a conserver. Il s'est en effet écoulé prés de huit mois entre la
premiere sollicitation effectuée aupres de « Phyto-victimes » et la premicre rencontre avec
ses porte-parole. Ce premier entretien a impliqué de nombreuses relances par courriel et

192 Muriel Darmon, « Le psychiatre, la sociologue et la boulangére : analyse d’un refus de terrain »,

Geneses, février 2005, p. 98-112.
193 Malgré des échanges par courriels pour essayer de trouver une date, nous avons renoncé a nous rendre
sur place pour des raisons matérielles.
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par téléphone ; pour finalement se concrétiser lors de la venue a Bordeaux d'une partie de
'équipe dirigeante de I'association!* 4 la suite d'un rendez-vous institutionnel. Nous
avons compris par la suite que, tres sollicités, les porte-parole attendaient aussi de pouvoir
¢valuer si notre intention et notre travail seraient sérieux. En outre, malgré cette premicre
prise de contact la nature des interactions avec ce collectif a nécessité tout au long de
notre enquéte de nombreuses relances, sans réponse. Et si le droit d'entrée sur ce terrain a
finalement été obtenu auprés du président et de la salariée de 1'association, il a malgré tout
¢été question de le renégocier en permanence, surtout avec une partie de I'équipe dirigeante,
dont certains ne nous reconnaissaient pas, apres pourtant plusieurs observations et
interactions. L'obtention d'entretiens avec les membres de 'association fut beaucoup plus
difficile que pour le Distilbéne, malgré la médiation de la salariée de 1'association et du
président. Le fait que le collectif soit encore jeune et compte moins de membres que «
Réseau DES » par exemple, a pu jouer dans ce moindre recueil de témoignages. Mais nous
savons aussi - indirectement - que des membres actifs ont refusé de répondre a nos
sollicitations.

Ces différentes entrées sur le terrain ont inévitablement entrainé des divergences
quant au recueil de données par entretiens - plus nombreux pour le Distilbéne. Nous avons
néanmoins tenté de compenser ce fait par des observations, qui ont ¢té en moyenne plus
longues auprés de « Phyto-victimes ». Ces différents « droits d'entrée » se sont aussi
répercutés sur le début du travail empirique. Si notre enquéte autour du Distilbéne s'est
initiée par des entretiens aupres des victimes pour s'élargir vers des professionnels,
institutionnels et médecins, il s'est opéré de maniére inverse pour les pesticides. Pour ce
dernier cas, nous avons du entamer les entretiens aupres de professionnels du domaine
agricole et notamment viticole. Grace a l'intermédiaire d'un professionnel du secteur, nous
avons pu obtenir de nombreux contacts et des rendez-vous rapides. Ces entretiens aupres
de professionnels du secteur agricole - qui ne constituent pas la base des acteurs que nous
avons ¢tudiés pour ce travail - ont été 1'occasion de cerner et d'obtenir des informations
sur un terrain d'études qui nous était totalement inconnu, avant de nous rendre plus
directement sur le terrain choisi.

3) Rencontrer, écouter

La principale base du matériau empirique de notre enquéte est constituée
d'entretiens semi-directifs!®>. Au risque d'évoquer ici un « indéterminé méthodologique »
196 nous avons choisi de construire un guide d'entretien suffisamment complet pour nous
rassurer dans les premier temps de 1'enquéte'®’. Découpé en plusieurs sections thématiques
- lien avec l'affaire et pathologies ; victimisation ; regroupement ; mobilisation ;
durabilité '”®; questions biographiques - ce guide d'entretien comportait une série de
questions que nous avons adaptées en fonction des profils ; par exemple pour les

194 Le Président, un membre du bureau et le premier chargé de mission de 1'association.

195 Liste des entretiens : voir annexe n°2.

19 Jean Baptiste Legavre, « La «neutralité» dans ’entretien de recherche. Retour personnel sur une
évidence », Politix, vol. 9 / 35, 1996, p. 207-225.

97 Le guide d'entretien a été légérement distingué d'un terrain a 'autre. Voir annexe n°l.

198 Durabilité de I'engagement et vision de l'avenir par rapport a l'affaire et a I'expérience blessante.
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président(e)s des associations. L'objectif était d'intégrer dans tous les entretiens les
grandes problématiques que nous avions déterminées comme structurantes dans l'analyse,
ainsi que de maintenir une cohérence d'un entretien a l'autre. Si nous avons tenté de
conserver ce guide au fil des entretiens, il a pu, selon les situations avoir été mis de coté
; 1l s'est aussi assoupli a mesure que l'enquéte avancait. Se présenter aux enquétés «
questionnaire » a 'appui a pu apparaitre, selon les situations, peu adapté et « trop scolaire
», modifiant et complexifiant méme parfois les interactions avec les enquétés'®®. Nous
avons souvent été contrainte d'abandonner le guide avec les président(e)s des associations
ou lorsque l'entretien se tenait durant un repas au restaurant. Ce fait tient sans doute a une
volonté de leur part - consciente ou non - de guider eux-mémes l'entretien et de n'évoquer
que les ¢léments qui leur paraissaient intéressants pour une étudiante. Si nous avons pu
réajuster ces manques au fil des entretiens, il a parfois été difficile d'obtenir des réponses
et de nouveaux entretiens avec certains président(e)s d'associations, ou des entretiens
suffisamment longs et non-contraints en tout cas, pour compléter le travail.

Deux types d'entretiens ont été réalisés pour cette enquéte. Nous avons tout d'abord
mené des entretiens biographiques, que 1'on peut qualifier de témoignages de victimes.
Il s'agit donc d'entretiens approfondis, mais aussi personnels pour les victimes qui se sont
révélés trés structurant dans 1'analyse?”’. Parce que nous nous intéressions en premier lieu
au témoignage d'une rupture biographique, ce type d'entretien s'est avéré incontournable.
Sans perspective biographique totalisante, nous avons cherché a retracer leurs expériences
face aux pathologies et aux affaires, et leurs impacts dans leur trajectoire biographique et
victimaire, jusqu'a l'adhésion a un collectif, voire un engagement militant. Il s'est aussi
agi d'appréhender comment les enquétés envisageaient l'avenir face a cette expérience
blessante, sur un plan individuel mais également du point de vu du groupe. Ces entretiens
biographiques ont donc tenté d'adopter une approche multi-temporelle de la biographie
des individus, mais avant tout de leur point de vu. Nous les avons appréhendés « comme
de véritables instruments de reconstruction de 1'identité et pas seulement comme des récits
factuels, limités a une fonction informative »2°!'. Par cette méthode, nous avons tenté
d'obtenir « une restitution fidele de 'expérience du sujet et de son interprétation du monde
ou il vit », car « pour comprendre la conduite d'un individu, on doit savoir comment il
[percoit]** la situation, les obstacles qu'il [croit] devoir affronter, les alternatives qu'il [voit]
s'ouvrir devant lui » 2%, Cette méthode s'est aussi présentée comme un moyen d'atteindre la
conscience pratique de l'acteur, c'est-a-dire ce qu'il sait faire, et de I’allier a sa conscience
discursive, c'est-a-dire ce que l'acteur sait dire mais aussi faire?®*. Aprés la lecture des mises en
garde de Pierre Bourdieu, on ne saurait, il est vrai, oublier qu'un entretien est avant tout un
recueil de discours. Le « récit autobiographique s'inspire toujours, au moins pour une part,

199 Stéphane Beaud, « L'usage de l'entretien...», op. cit.

200 Florence Weber et Stéphane Beaud, Guide de [’enquéte de terrain, 4e édition, Paris, La Découverte,
2010.

201 Nathalie Heinich et Michael Pollak, « Le témoignage », Actes de la recherche en sciences sociales,
vol. 62 /1, 1986, p. 3-29, p.4.

202 Dans cette citation les temps ont été modifié par souci de concordance des temps.

203 Howard S. Becker, « Biographie et mosaique scientifique », Actes de la recherche en sciences sociales,
vol. 62 /1, 1986, p. 105-110, p.106.

204 Anthony Giddens dans Jean Baptiste Legavre, « La neutralité de l'entretien...», op. cit., p. 220.
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du souci de donner sens, de rendre raison, de dégager une logique a la fois rétrospective
et prospective, une consistance et une constance, en établissant des relations intelligibles,
comme celle de l'effet a la cause efficiente ou finale, entre les états successifs, ainsi
constitués en étapes d'un développement nécessaire »**°. Face a un enquété, le risque est
alors grand de se laisser prendre a une « création artificielle de sens », de rapporter les
propos d'un « idéologue de sa propre vie »*%, et de se laisser aller a « l'illusion tout
azimuts d'une expérience singuliére »*’. Nous nous sommes en outre parfois confrontée
au risque de décalage et d'incohérence temporelle entre le récit ou le témoignage porté par
les victimes et le déroulement historique des affaires, surtout au sujet du Distilbéne dont
le recul historique est important>®®. In fine il a donc parfois été difficile de garder une juste
distance avec ces discours - notamment du fait de leur dimension émotionnelle trés forte.
Mais nous avons veillé a analyser cette création de sens. Plus que 1'expérience blessante
en elle-méme, nous nous sommes intéressée a la place qu'elle avait prise dans la vie des
victimes, et le sens que ces acteurs lui ont attribué dans leur trajectoire biographique,
victimaire, voire militante.

Un deuxiéme type d'entretiens a €galement constitué la base de notre matériau
empirique : des entretiens informatifs. Réalisés aupres de professionnels médicaux,
agricoles et d'institutionnels ces entretiens secondaires s'apparentent davantage a des
entretiens exploratoires, relevant avant tout du points de vue des institutions®*, ou utilisés
en miroir des témoignages des victimes. Les entretiens peuvent il est vrai constituer un
moyen « d'obtenir des informations et des points de vues sur un objet que I'on ne peut pas
matériellement recueillir in situ par observation directe »*'°. Pour parvenir par exemple a
cerner certaines interactions entre victimes et médecins, nous avons donc réalisé des
entretiens aupres de divers praticiens. Nous avons ainsi pu confronter leurs discours a
ceux des victimes mais également obtenir un autre point de vue sur les problémes
sanitaires impliqués. Ce type d'entretiens est cependant demeuré largement minoritaire.

De maniere générale, notre échantillon a été composé suivant la méthode « boule
de neige ». Des adhérents ont répondu a notre sollicitation diffusée par l'intermédiaire des
associations qui ont relayé un appel a témoignage, soit directement par courrier
¢lectronique, soi via le site internet des associations. Parfois ces entretiens ont abouti a
d'autres entretiens auprés de victimes qui n'avaient pas répondu a l'appel a témoignage -
ou pas souhaité y répondre dans un premier temps - aupres d'autres membres d'une méme

famille par exemple ou auprés de leurs médecins... Lorsque les réponses ont été

205 Pierre Bourdieu, « L’illusion biographique », Actes de la recherche en sciences sociales, vol. 62/ 1,
1986, p. 69-72, p.69.

206 Ibidem.

207 Jean-Claude Passeron, « Biographies, flux, itinéraires, trajectoires », Revue francgaise de sociologie,
vol. 31/1, 1990, p. 3-22, p.5.

208 « Le récit, qu'il soit biographique ou autobiographique, comme celui de 1'enquété qui «se livre» a un
enquéteur, propose des événements qui, sans étre tous et toujours déroulés dans leur stricte succession
chronologique (quiconque a recueilli des histoires de vie sait que les enquétes perdent constamment le fil
de la stricte succession calendaire), tendent ou prétendent a s'organiser en séquences ordonnées selon des
relations intelligibles ». Pierre Bourdieu, « L'illusion biographique... », op. cit.

209 Florence Weber et Stéphane Beaud, Guide ['enquéte de terrain, op. cit.

210 Stéphane Beaud, « L'usage de l'entretien...», op. cit., p. 236.
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nombreuses - ce qui est notamment le cas pour le DES - les entretiens ont été sélectionnés
en fonction des disponibilités de chacun, de la proximité géographique (Bordeaux et Paris
essentiellement pour les entretiens en face a face), mais aussi des profils. Nous avons en
effet tenté d'élargir notre échantillon afin de garantir a notre étude la diversité des cas
existants : le type de pathologie, les places dans les familles, le sexe, le type d'engagement
dans les collectifs ont ainsi constitué les principaux indicateurs de constitution de notre
matériau empirique. Les temps d'observations lors des réunions et manifestations des
associations ont également été l'occasion d'obtenir des entretiens ultérieurs. Cette
démarche ne tenait pas tant a une intention d'obtenir la représentativité de nos cas - qui ne
correspondait pas a la méthode retenue - mais bien de multiplier et diversifier
I'exemplarité de notre échantillon. Si nous considérons étre parvenue a garantir en grande
partie cette diversité des cas, il faut cependant concéder que 1'obtention de témoignages
de Fils DES a été quasi-impossible, malgré l'intervention directe auprés de certains
d'entre-deux de porte-parole associatifs?'!. Cette caractéristique tient au fait que ces
victimes sont moins nombreuses dans la plupart des associations ; globalement elles
s'ignorent davantage que les femmes®'? ; les séquelles induites par le DES touchent par
ailleurs davantage les femmes que les hommes. Il nous a aussi été expliqué que les
hommes - méme engagés dans une association - avaient davantage de difficultés a évoquer
leur trajectoire.

Il faut en outre distinguer la diversité des profils des enquétés sur le plan du
témoignage. Nombreuses sont les victimes qui n'avaient encore jamais témoigné et dont
I'entretien ¢était appréhendé comme une premiere étape vers un engagement, ou
simplement vers le collectif. Ces entretiens duraient davantage et s'articulaient en grande
partie autour de la trajectoire intime des victimes. D'autres témoignages se sont avérés
plus automatisés, de la part de victimes rompues a cette exercice. Les observations ont
ainsi €té l'occasion de prendre du recul par rapport a ces discours, en constatant des
récurrences linguistiques et anecdotiques, ou certaines victimes répétaient mot pour mot
le méme récit dans de multiples circonstances. Nous avons dans ce cas pu constater que
certains enquétés s'étaient méme appropriés des catégories sociologiques?!®: ce fut
notamment le cas aupres de 1'association « Phyto-victimes » qui a déja collaboré a de
nombreuses reprises avec des chercheurs en sciences sociales. Mais malgré ces
précautions, nous avons considéré tout I'intérét du matériau biographique pour répondre
a notre problématique?'®.

Il faut a ce stade indiquer que les entretiens ne se sont pas déroulés dans les mémes
conditions. Pour des raisons pratiques, vingt-trois entretiens ont été réalisés par téléphone.

211 Seul un entretien de ce type a pu étre réalisé.

212 C'est le cas pour « Réseau DES » et « Les Filles DES », mais pas pour « HHORAGES » ou la proportion
entre hommes et femmes est trés équilibrée en raison de la spécificité des maladies psychiatriques.

213 Stéphanie Dechezelles, « Comment devient-on militant...? », op. cit.

214 Un matériel biographique sera toujours plus complet, s'agissant de décrire les propriétés portées par
un individu (ou, plus généralement, par une « unité statistique » quelle qu'elle soit) que le matériel recueilli
par tout autre type de questionnement ou catégorisé selon toute autre grille d'observation, puisque les
données de type biographique décrivent irremplagablement, outre un riche ensemble de propriétés
individuelles, 'ordre dans lequel ces propriétés sont advenues a l'individu et, a s'en tenir a la genése
empirique, 1'ont constitué, définissant ainsi par leur forme d'organisation le champ de toute interrogation
sur le sens de cet ordre » Jean-Claude Passeron, « Biographies, flux...», op. cit, p.16.
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Pour plus de la moitié¢ de ces entretiens téléphoniques, nous avons cependant rencontré
les enquétés antérieurement ou ultérieurement a l'entretien, lors des assemblées générales
des associations. Les interactions avec ces enquétés ne se sont donc pas limitées a ces
entretiens téléphoniques dans la plupart des cas. Si les entretiens de ce type ont sans doute
limité les interactions, ils ont aussi pu faciliter et libérer la parole des victimes. Ils ne se
sont pas avérés plus courts ou moins riches que les entretiens en face-a-face. Deux
entretiens informels lors de trajets en voiture ont également pu étre réalisés avec une
victime du DES et I'épouse d'un agriculteur membre de « Phyto-victimes ». Pour les
entretiens en face-a-face, nous avons €té recue la plupart du temps chez les victimes ; dans
leurs salons pour le DES, plutét dans les cuisines pour les membres de « Phyto-victimes
». Quelques entretiens ont également eu lieu dans des cafés ou des restaurants. Si les lieux
de ce type peuvent rendre les conditions d'entretiens plus difficiles pour le chercheur, en
raison du bruit ambiant notamment, il n'est pas apparu que ces conditions limitent la parole
des victimes dans le récit d'expériences souvent intimes, ou dans la forte dimension
émotionnelle de leur discours. Au contraire, ces entretiens ont pu prendre une forme de
discussions plus informelles, conviviales ou confidentielles, libérant une certaine parole,
dans un lieu « neutre ». Les entretiens réalisés aupres de professionnels se sont davantage
déroulés dans des bureaux. Dans ce cas, les interactions avaient tendance a nous mettre
dans une situation de dominée face aux enquétés?'®, au-dela de la spécificité de leur statut.
Certains ont pu dérouler un discours plus standardisé, et ont eu tendance a nous renvoyer
a notre statut d'étudiant, a la suspicion aussi de notre travail qui portait sur les victimes.
Les lieux professionnels peuvent il est vrai constituer un moyen pour les enquétés
d'exercer une forme de domination ou de rééquilibrer une relation face a un chercheur -
on pense notamment a un entretien réalisé dans le bureau d'un président de l'une des
associations €tudiées ou en pres de deux heures d'entretien n'avons pas pu poser une seule
question de notre guide d'entretien. Le lieu de l'entretien peut aussi a contrario étre un
moyen de gommer une domination®'®. Les interactions n'ont ainsi pas du tout été les
mémes entre un médecin nous recevant dans son institution pour que nous n'entendions
pas « que le discours des victimes », et un Professeur en médecine, nous recevant chez
lui, autour de sandwichs.

La maniére dont nous nous sommes présentée - ou « imposée » - aux enquétés, et
la maniére dont ils nous ont percue doit également étre évoquée car elle est déterminante
dans le déroulé des interactions en situation d'entretien®!”. Dans les appels a témoignages
lancés nous nous sommes présentée la plupart du temps comme « doctorante en sociologie
politique » ; ce label nous paraissant suffisamment vague pour maintenir une ambigiiité
sur notre statut - ne sachant pas véritablement s'il valait mieux se présenter auprés des
victimes comme étudiante ou comme chercheuse. Il nous a également permis d'évacuer le
label de « science politique », que nous anticipions comme plus difficile a assumer face
au risque que les enquétés se sentent contraints de témoigner de considérations
politiciennes que nous souhaitions éviter, plutdot que de témoigner de leur trajectoire

215 Laurent Willemez, Muriel Surdez, Fabienne Pavis[et al.], « S’imposer aux imposants. A propos de
quelques obstacles rencontrés par des sociologues débutants dans la pratique et 1’usage de 1’entretien »,
Geneses, vol. 16 /1, 1994, p. 114-132.

216 Ibidem.

27 Ibidem.

SALARIS Coline | These pour le doctorat en Science politique | 2015 65




victimaire. 4 contrario, le fait de réaliser une thése au sein d'un Institut d'Etudes Politiques
a pu rassurer certains acteurs institutionnels qui avaient pu se méfier d'un travail sur les
victimes. Il faut aussi noter que, malgré l'affichage de notre statut universitaire, pour
certaines victimes - notamment dans les associations autour du DES - notre place n'était
pas claire. Nous avons du par exemple situer a plusieurs reprises que nous n'étions pas
médecin, pas non plus membre de 1'association et que notre travail n'était donc pas une
enquéte associative.

Rares sont les victimes qui ont souhaité que 1'on se tutoie, mais cette demande -
que nous avons tenté de respecter le cas échéant - nous a été exprimée a plusieurs reprises.
Nous avons d'ailleurs davantage utilisé le tutoiement lors de notre enquéte auprés de «
Phyto-victimes », et « Réseau DES » ou nous avons effectué la plupart des observations
ethnographiques, et surtout les plus longues. Si cette pratique a pu naitre d'une forme
d'habitude née dans la relation de plus long terme, certaines interactions en tutoiement ont
aussi selon les cas témoigné de la volonté de certains acteurs de rééquilibrer ces
interactions, d'effacer la relation enquéteur/enquété, chercheur/victime.

Nous avons globalement été interpellée par la facilité avec laquelle se confiaient
les victimes. Alors qu'une convocation de souvenirs douloureux et intimes aurait pu laisser
constater une difficulté a se livrer, il n'en fut rien. Nous avons ainsi pu nous appuyer sur
le « la puissance des anecdotes » qui place les entretiens au cceur méme « des pratiques
sociales »*!8, sur de longs récits ou il fallu méme souvent « reprendre la main »*!°.

La situation d'entretiens constituant une forme de présentation officielle de soi, une
forme de présentation publique d'une représentation privée, et du fait qu'il soit nécessaire
de prendre en compte le sujet dans l'espace des relations qu'il entretient avec les autres®%’,
les observations se sont aussi imposées comme un moyen d'analyse complémentaire et de

prise de recul sur les entretiens.
4) Observer

Dans une enquéte ethnographique, les observations permettent de saisir « les
impondérables de la vie sociale »*?! - que n'offrent souvent pas les entretiens -, c'est-a-
dire des interactions, des inattendus, des pratiques aussi en train se faire. Plusieurs
observations ont été réalisées tout au long de l'enquéte, entre 2012 et 2014. Si les premiers
temps d’observation n’avaient pas €té particulierement préparés, ils sont intervenus apres
plusieurs mois d’entretiens et donc avec une connaissance déja assez importante des

218 Stéphane Beaud, « L'usage de l'entretien...», op. cit., p. 242.

219 « S'il est bien naturel de laisser dans un premier temps la personne interviewée développer plus ou
moins longuement son point de vue, couler selon sa pente, «suivre son fil» — autant d'expressions que 1'on
utilise pour faire comprendre que l'enquété suit ce que Goffman appelle une «ligne d'action» -, il arrive
toujours un moment dans l'entretien ou l'enquéteur doit «reprendre la main», approfondir des questions,
clarifier des choses restées obscures, faire dire ce qui a été précédemment dit a demi-mot, revenir sur ou
éclairer des contradictions que 1'on a pu repérer dans les propos des enquétes, et contribuer ainsi a faire la
lumiére sur un certain nombre de faits passés sous silence ou restés obscurs ». Ibidem, p. 244.

220 Pierre Bourdieu, « L'illusion biographique...», op. cit.

221 Stéphane Beaud, « L'usage de l'entretien...», op. cit.
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associations et de certains de leurs membres. Ces incursions ethnographiques??? se sont
principalement articulées autour d'observations des assemblées générales ou conseils
d'administration des associations, et des temps de convivialité et de partage entre les
victimes aux abords de ces événements. Leur objectif était de se confronter a la réalité du
fonctionnement associatif collectif, des relations et interactions entre les adhérents et le
collectif, mais également entre les victimes. Par cette méthode, nous avons aussi pu
vérifier, tester et confronter a I'épreuve de la pratique certains éléments discursifs issus
des entretiens : les conflits, les débats, la nature des interactions entre membres ; le travail
collectif des associations €galement dans la construction des problémes dénoncés. Toute
situation pouvait donc potentiellement apporter des éléments d'analyse supplémentaires,
tant les temps officiels de vie associative que des repas ou des discussions informelles.
Notre démarche s’attachait donc a capter le maximum d’interactions, de les prendre en
notes immeédiates ou bien différées selon les situations. Nous avons également été
confrontée a la nécessité d'abandonner le carnet de notes lors de temps informels ou nous
participions aux repas collectifs par exemple, a la difficulté de différer certaines prises de
note, et donc d'oublier. A 1'exception de 1'association « les Filles DES » qui n'a organisé
qu'un seul événement collectif durant ces quatre années de travail et auquel nous n'avions
pas pu nous rendre, nous avons pu réaliser une, voire plusieurs observations des trois
autres collectifs étudiés.

Deux types d'observation ont été réalisées: des observations simples de temps de
réunions publiques, mais également des observations davantage participantes et sur un
temps plus long (deux jours au maximum) et donc plus en immersion dans des moments
informels. Nous avons par exemple passé un week-end chez la présidente de 1'une des
associations de victimes du DES pour observer un conseil d'administration, mais ce week-
end avait également été organisé afin que les membres du CA « se retrouvent ». Autre
exemple, nous avons effectué un séjour de deux jours pour l'assemblée générale et le CA
de « Phyto-victimes » en 2013 ou nous étions logée dans un gite avec certains membres
de l'association, d'autres chercheurs et les avocats de l'association. Si cette forme
d'observation a donné lieu a un recueil de matériau trés riche, nous avons souhaité nous
loger par nos propres moyens l'année suivante, pour une plus grand autonomie. Dans tous
les cas, la possibilité de participer a ces week-ends ou ces réunions administratives avait
¢té demandée et planifiée avec les dirigeants des associations et leurs salariées.

Les deux types d’observation de nature différente - entre observation simple et
observation participante - n’ont pas impliqué le méme positionnement et ont permis de
recueillir un matériau bien distinct. Si les observations simples des réunions publiques ou
internes ont permis de voir la vie associative et collective « en train de se faire », sa mise
en scéne également et sa forte dimension de construction discursive collective - au méme
titre que peuvent le révéler des entretiens -, les observations participantes de temps
informels ont donné a voir des interactions plus intimes et sans doute plus révélatrices des
relations entre les membres de ces associations.

Dans un autre registre, nous avons effectué trois observations d'audiences
judiciaires : deux observations pour le DES et une pour les pesticides. Nous les avons

222 1 iste des observations : voir annexe n°4.
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appréhendées comme des scénes ou se jouaient la « plainte » des victimes et leur demande
officielle de reconnaissance. Ces observations ont aussi été l'occasion d’accéder a la
parole des laboratoires par l'intermédiaire des plaidoiries de leurs avocats. Deux
observations ont également été réalisées lors de conférences organisées sur les risques
sanitaires des pesticides a I'ANSES. L'objectif de ces observations était de saisir une partie
des débats scientifiques qui se jouent et s'exposent au sein de cette institution et
d'appréhender la parole scientifique dominante portée par ces acteurs clefs du probleme.

5) Analyser et croiser

Tout ce matériau empirique a été étudié et confronté de maniere systématique afin
d'opérer une analyse rigoureuse de nos données. Il a cependant fallu procéder parfois a
leur hiérarchisation et prendre en compte aussi les formes « d'essoufflement » de terrain
qui ont pu advenir’®, pour accepter de conclure I'étape principale du recueil de données
et entamer une analyse plus formelle.

Nous avons tout d'abord procédé a une retranscription des entretiens, €tape toujours
délicate tant elle peut impliquer de perdre un certain nombre d'informations®**. Ce fut
notamment le cas pour les manifestations d’émotion chez les victimes, nombreuses a
pleurer lors de 1'évocation de souvenirs douloureux — la retranscription ne pouvant rendre
compte des situations limites comme des yeux qui rougissent par exemple. Mais cette
premicre étape a permis une premiere interprétation des données et d'objectiver les
premiéres mises en lien et réflexions, « a chaud »*%°.

L'analyse des entretiens s'est effectuée grace a la réalisation d'une grille d'analyse
thématisée et permettant un croisement de tous les entretiens recueillis?*®. La construction
de 'analyse des entretiens s'est ainsi opérée autour d'un découpage en différents axes et
sous-axes qui ont contribué a structurer par la suite notre développement : victimisation
des membres des associations et intériorisation de l'identité¢ victimaire (individuel) -
trajectoires victimaires, sentiment/posture victimaire, degré de connaissance du probleme
; collectivisation de la peine et regroupement - implication dans 1’association des victimes
et rapport au collectif, cohésion des groupes et identité collective ; mobilisations
collectives et construction du probléme public - structuration des groupes ; discours
collectifs ; stratégies de mobilisation et mode de construction du probleme ;
universalisation de la cause ; institutionnalisation.

Cette analyse s'est finalement opérée autour d'un « recoupement » systématique
des entretiens informatifs et approfondis, des observations - « volées », ou plus officielles
- toutes les notes de terrain aussi et le matériau documentaire®”’. Elle s’est finalement
apparentée a un « bricolage » relevant avant tout d'un « cotoiement quotidien des
entretiens », dans la mesure ou il nous a fallu nous intéresser aux entretiens dans leur
ensemble, leur aspect contextuel, émotionnels et narratifs®?® ; et a leur confrontation
permanente aux observations et autres données recueillies quotidiennement.

223 Florence Weber et Stéphane Beaud, Guide de l'enquéte de terrain, op. cit.
224 Stéphane Beaud, « L'usage de l'entretien...», op. cit.

225 Florence Weber et Stéphane Beaud, Guide de l'enquéte de terrain, op. cit.
226 Annexe n°3.

227 Florence Weber et Stéphane Beaud, Guide ['enquéte de terrain, op. cit.

228 Stéphanie Dechezelles, « Comment devient-on militant? ... », op. cit.
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C. A l'épreuve de la pratique : difficultés thématiques et
obstacles empiriques

Avant de conclure notre propos méthodologique nous souhaitons revenir sur les
différentes interrogations, précautions et réajustements qui se sont imposés durant notre
enquéte. Certaines difficultés ont ainsi pu étre rencontrées face aux acteurs étudiés, tant
en situation d'entretien que d'observation ; elles tiennent a la nature méme de notre objet
mais également a certains obstacles pratiques et empiriques. Notre enquéte s’est articulée
autour d’une comparaison de deux cas trés différents, et donc de deux univers bien
distincts, qui n’ont de fait pas impliqué les mémes exigences d’immersion ni les mémes
problématiques pour la chercheuse. Certains atouts sur un terrain pouvaient se transformer
en obstacles ou injonction a un réajustement sur l'autre. Il a donc fallu étre capable de
s'adapter et se réadapter en permanence ; et de passer et repasser d'un univers a l'autre, ce
qui a néanmoins permis d'enrichir et de nourrir aussi notre curiosité et notre forte envie
de persévérer dans la pratique sociologique. L’objectif de ces dernieres réflexions
méthodologiques sera donc de présenter quelques difficultés communes relatives aux
situations d'enquéte ; mais également les différentes difficultés rencontrées en fonction
du cas d'étude.

1) De la difficulté d’une recherche sur des victimes de santé : enquéter dans les
maux et les pleurs

La premicre précaution empirique qu'il aura fallu prendre dans le déroulé de notre
enquéte, et qui a représenté une difficulté - en tout cas une contrainte forte - tient sans nul
doute a la dimension affective tres forte d'un tel objet. Les entretiens, mais aussi les
observations se sont déroulés aupres d'individus mobilisés en raison d'une rupture
biographique commune, de victimes acceptant de témoigner d'une expérience douloureuse
et dont nous souhaitions précisément recueillir le récit. Si l'utilisation d'une telle
expression pourra paraitre exagérée aux lecteurs, nous avons considéré notre engagement
dans 1'enquéte comme une forme de « situation limite », en raison de I'objet « sensible »**’
de ce travail - non pas en raison du risque pour notre intégrité physique directe, mais en
raison de la forte dimension émotionnelle impliquée par l'objet. « La nature sensible du
sujet se percoit par exemple a 1'aune des problémes que posent l'intrusion dans la spheére
privée ou dans le récit des expériences personnelles »*°. L'enquéteur n'est alors pas
toujours en mesure de pouvoir conserver un engagement distancié a son terrain et de
maitriser son rapport affectif?!.

Outre une confrontation avec des corps souffrants, des discours parfois crus et
évocateurs d'une certaine violence des pathologies, de certaines grossesses,
d'accouchements ou de deuils, nous nous sommes aussi confrontée aux pleurs et a la

22 Daniel Cefai et Valérie Amiraux, « Les risques du métier. Engagements problématiques en sciences
sociales. Partie 1 », Cultures & Conflits, septembre 2002.

20 1hidem, p.3.

B Ibidem.
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détresse de certains enquétés . Ces situations nous ont directement renvoyée a la forme
d'intrusion et d'impudeur qu'exercgait notre enquéte. Cette premiére caractéristique de
notre recherche a non seulement nécessité une gestion de l'entretien trés distanciée pour
ne pas se laisser submerger par une trop grande compassion, mais également d'apprendre
a désamorcer les pleurs. Au fil des entretiens, nous sommes donc parvenue a normaliser
ces situations d'interactions limites, en « banalisant » ouvertement les pleurs face aux
enquétés, de maniere a les déculpabiliser et désamorcer leur géne face a ces irruptions
fortuites des émotions. S'il nous a été opposé lors d'une discussion d'un congres de la
discipline que les pleurs pouvaient aussi faire partie d'une construction du discours des
victimes?*?, nous devons affirmer que la plupart du temps, les victimes se disaient
¢tonnées de pleurer et semblaient surprises par un tel élan émotionnel, parfois méme apres
des années de recul ou de silence sur le sujet. Nous avons donc souvent considéré ces
interactions autour des pleurs comme des moments riches de sens et de justesse de
I'expérience victimaire.

Mais cette confrontation directe aux pleurs, a une souffrance exacerbée et a
I'évocation d'un « souvenir traumatique »*** a pu avoir une incidence sur notre implication
directe sur le terrain, révélant une certaine difficulté a conserver ce qui serait considéré
par beaucoup comme une juste distance de la recherche. Par souci d'honnéteté, nous
indiquerons ici que nous avons souvent éprouvé des difficultés a ne pas nous laisser
envahir nous-méme par de la tristesse, par la compassion pour les victimes. L'observation
d'une assemblée générale ou des victimes enchainaient les témoignages de leur trajectoire
a notamment constitué¢ une séquence empirique extrémement difficile a gérer sur le plan
émotionnel, nous conduisant a envisager de quitter cette réunion publique. Sur un méme
registre, certains entretiens ont constitué¢ pour nous de véritables épreuves pour ne pas
perdre de vue l'objectif de ces interactions et ne pas nous sentir nous-méme trop affectée.

La confrontation a l'intime a par ailleurs pu avoir une incidence plus globale sur le
maintien d'une distance par rapport a notre terrain et aux principaux enquétés, les
victimes. Comme nous avions fait le choix délibéré de centrer I'analyse sur la construction
d'un probléme de santé publique par les victimes, ce parti-pris a nécessité¢ une forte
imprégnation du discours des victimes et de leurs points-de-vue. Or, si nous avons
conserveé a l'esprit la nécessité ne pas simplement rapporter le discours des victimes, nous
devons malgré tout confesser une certaine forme de proximité avec le discours de ces
acteurs, acquise au fil de l'enquéte. Ainsi, certaines situations ont pu nous conduire a aller
au-dela d'un simple « mimétisme » adopté initialement pour construire des liens de proximité
et a finalement endosser en partie des croyances des acteurs>**. En effet, le travail donnant
toujours une impression d'engagement fort au chercheur, il rend la neutralité largement
illusoire®>. Cette forme de proximité a pu favoriser le recueil de témoignages, en aidant «
I'enquété a sortir de lui-méme»?*®, mais nous avons aussi veillé a ne pas trop nous
impliquer, quitte sans doute a heurter de temps a autre certaines attentes des enquétés.
Nous avons par exemple choisi de ne pas prolonger certains s€¢jours en observation pour

232 Discussions lors de la section thématique n°8 « Pour une politique des émotions » du Congrés de

I'Association Francaise de Sciences Politique a Aix-en-Provence les 23 et 24 juin 2015.
233 Nathalie Heinich et Michael Pollak, « Le témoignege...», op. cit.

234 Daniel Cefai et Valérie Amiraux, « Les risques du métier...», op. cit.

235 Jean Baptiste Legavre, « La neutralité de 'entretien...», op. cit.

236 Ibidem.
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conserver de la distance aprés des moments collectifs et émotionnels forts : « C'est avec et
contre soi qu'il faut se battre pour produire du savoir. Et l'acquisition d'un savoir va de pair avec
une transformation de soi, des manieres de percevoir les choses et de poser les problémes. Elle
requiert de se rendre disponible & d'autres formes de vie, de se plonger dans des univers
pratiques et symboliques, rituels et institutionnels étrangers, d'en déceler la cohérence interne,
d'en repérer les configurations d'acteurs, d'en apercevoir les logiques de rationalité, d'en saisir
les régimes de justification. La dynamique d'interaction entre enquéteurs et enquétés, les
processus de catégorisation réciproque qui s'y jouent et les relations de confiance et de
familiarité qui s'y nouent sont capitaux »*>’.

Ces quelques réflexions nous permettent d'illustrer en partie le role particulier que
nous avons di endosser pour la réalisation de ce travail - en situation d'entretien-,
s'apparentant la plupart du temps a une « relation thérapeutique » propre a notre objet**®,
Les entretiens étaient ainsi souvent accompagnés d'une exposition d'une partie des
dossiers médicaux des victimes qui avaient « ressorti tout le dossier pour nous montrer »
et nous accueillaient devant des classeurs entiers. Nous étions alors placée par les victimes
en position de témoin, comme un relais entre leur vécu d'injustice et une forme de
reconnaissance publique.

2) Apprendre a se positionner : trouver sa place de jeune chercheuse

Une autre difficulté rencontrée - et qui s’inscrit de manicre générale dans les deux
cas ¢tudiés - tient a ’appréhension et a la difficulté de trouver sa place de chercheuse,
c’est-a-dire d’accepter une position « observante » assumée, au vu et au su de ceux que
I’on observe et qui nous regardent observer et prendre des notes. On peut en effet aisément
s’accorder sur le manque de naturel d’une telle situation, et I’influence que peut avoir
cette observation ouverte sur le comportement des observés, le controle des interactions,
etc. Il s’agit alors de tenter de faire oublier sa position d’observatrice, voire sa présence
méme, tout en participant aux interactions « de maniere normale », et alors méme que
souvent notre présence €tait connue et identifiée comme étudiante ou sociologue.

Mais si ces interrogations et ces difficultés sont apparues 1égitimes dans les deux
cas, la situation d’observation a été beaucoup plus facile et confortable pour le DES. Il
s’agissait d’un terrain déja appréhendé, nous étions donc identifiée par les porte-parole.
Le mémoire réalisé dans le cadre de notre Master avait été lu par les dirigeants de
I’association. Il avait été présenté comme gage par la présidente lors d'un week-end de
travail et afin qu'il puisse étre consulté par les autres membres de [’association présents.
Et alors que nous craignions que cela puisse constituer un frein ou un objet de méfiance
supplémentaire, cela a au contraire permis de briser un peu la glace avec les personnes
que nous n'avions jamais rencontrées. Le mémoire a finalement constitué une forme de
passeport garantissant notre sérieux et notre investissement. Ainsi, si nous avons été
présentée par la présidente de 1’association et par la salarié¢e comme une « étudiante en
these » (et non comme une chercheuse, ou une sociologue), nous avons finalement été
accueillie comme une étudiante qui a déja travaillé sur le DES.

237 Daniel Cefai et Valérie Amiraux, « Les risques du métier... », op. cit., p. 4.
238 Florence Weber et Stéphane Beaud, Guide de I'enquéte de terrain, op. cit.
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En ce qui concerne « Phyto-victimes », la premiere possibilité d’observation qui
s’est présentée lors du premier séjour €tait un diner, la veille du conseil d’administration
et de I’assemblée générale de 1’association, ou tous les adhérents les plus actifs se
retrouvaient apres avoir passé plusieurs mois sans se voir. Nous avons alors été présentée
au groupe, cette fois-ci en tant que sociologue, par la salarié¢e — avec laquelle nous
n’avions jusqu’alors échangé que par téléphone - mais également par deux adhérents
rencontrés quelques mois plus tot en entretien. Les premicres interactions auxquelles nous
avons €té confrontée se sont déroulées durant ce repas ; la prise des notes s'est donc avérée
tres difficile, voire impossible. Il a par ailleurs été tres difficile de savoir quelle position
adopter sur le plan des discussions lors de ce repas : une position participante ou bien un
effacement au profit d’une observation simple mais peu naturelle des interactions. Nous
avons ici choisi une participation discréte, le téléphone portable constituant un moyen de
prendre quelques notes moins ouvertes que sur un carnet. Le soir au moment du coucher,
des notes ont pu étre prises a partir des commentaires et réflexions personnelles, avec
néanmoins le risque de la mémoire sélective dans le cadre de cette restitution a posteriori.
Si cette premiére observation un peu sauvage fut l'une des plus « chaotiques » dans notre
gestion du journal de terrain, elle fut finalement 1'une des plus spontanées. Nous avons en
effet par la suite éprouvé beaucoup de difficulté a participer aux échanges sur le terrain
pour ce cas d'études, a participer plus directement aux interactions et a conserver une
relation durable avec les enquétés. Contrairement au Distilbéne, nos travaux n'ont pas -
ou n'ont pas pu - constituer une forme de vecteur des interactions avec les enquétés ; le
fait d'étre présentée comme sociologue a sans doute contribué en partie a complexifier ou
a trop formaliser les interactions. La présentation de soi en tant qu'étudiante dans le cas
du DES présentait une forme d'ambivalence : si elle a pu nous apparaitre par moment nous
exposer au risque de « ne pas étre prise au sérieux », elle a peut-étre aussi pu permis de
faciliter des interactions.

Mais c’est essentiellement sur le terrain des agriculteurs victimes des pesticides,
qu’une réflexion sur notre statut de jeune chercheuse s’est imposée. Cette réflexion
s’inscrit par ailleurs dans des observations plus générales de ce séjour. A plusieurs reprises
alors que nous essayions d’intégrer certaines discussions pour nouer un contact avec des
membres de [’association dont nous pensions intéressant de pouvoir recueillir le
témoignage, nous ne sommes pas parvenue a nous adresser a eux, toutes nos
interpellations étant ignorées. Phénomene réel ou sentiment a vif, ces situations nous ont
en tout cas immédiatement renvoyée a notre position d’étudiante et surtout de femme.
Autre élément nous ayant conforté dans cette interprétation, les épouses de ces
agriculteurs présentes lors du premier séjour étaient lors de ces moments collectifs tres
clairement en position de maitresses de maison. Les hommes restant a table pour discuter.

Une autre piste d’explication pourrait s’articuler autour de la question du milieu.
En effet, notre connaissance du monde agricole se limitant au travail effectué pour ce
travail doctoral, nous n'avions pas de « passeport » a présenter. Il est tout a fait possible
que notre présence et notre travail aient pu étre appréhendés avec méfiance par certains
adhérents de 1'association, trés sollicités par la presse et par les chercheurs. Il est en tout
cas évident que pour ces enquétés, notre légitimité a traiter de ce sujet, ne s'est pas
présentée de maniére aussi évidente que pour le Distilbéne. Nous devons aussi sans doute
concéder certaines maladresses, mal appréhendées, mais qui ont du contribuer a la
difficulté de notre enquéte sur le terrain des pesticides.
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3) Aborder des terrains courus

Outre cette difficulté de I’observation en soi, une autre difficulté rencontrée doit
étre rapidement abordée : celle de travailler sur des cas trés étudiés et de récolter des
données en méme temps que d'autres chercheurs. Il s’avere en effet que nos deux cas sont
¢tudiés par d’autres sociologues, présents lors de certains des événements observés,
renfor¢ant une dimension peu naturelle de la situation d'observation. Lors de la premiére
observation d'une AG de « Phyto-victimes », cinq chercheurs étaient par exemples
présents.

La principale difficulté sur ce theme - et méme si elle n’en constituait pas une en
soi - s’est articulée autour de la présence d’un autre doctorant, en sociologie (et qui a
depuis mis de coté ce terrain), avec qui nous avons ¢t€ soumis a une forme de mise en
concurrence de la part de certains enquétés. Ainsi, un des membres de 1’association, chez
qui nous avions pass¢é une journée pour réaliser un entretien, et que 1’autre doctorant avait
¢galement interrogé, s’est livré a une comparaison ouverte a plusieurs reprises de nos deux
passages respectifs chez lui. Il nous a par exemple raconté a plusieurs reprises, de manicre
tres insistante, que le doctorant était venu passer tout un week-end chez lui, qu’ils avaient
beaucoup discuté, qu’il lui avait offert une bouteille de Pineau. En raison de la proximité
géographique, nous n'étions restée de notre coté qu’une seule journée. Appréhender de
maniere distante cette mise en comparaison directe entre jeunes chercheurs a pu étre
surprenant, d’autant que cette situation et cette discussion s’est reproduite a plusieurs
reprises durant la journée, devant des témoins différents. Notre malaise a été renforcé par
le fait que n'avions a priori aucun doute sur la « bonne » manicre dont s’était déroulé cet
entretien. Pourtant, une différentiation nette était assumée et verbalisée par un enquéte,
devant nous et devant d’autres enquétés.

Cette anecdote a trouvé un prolongement et une probable résolution a la fin du
week-end. Nous avons quitté le terrain en méme temps que l'autre doctorant, avec qui
nous avions beaucoup échangé durant le séjour. Deux adhérents de l'association sont
également partis a ce moment-la. Alors que nous nous apprétions a sortir tous quatre et
que nous saluions le membre de 1’association qui organisait le séjour dans sa région, celui-
ci a remis une bouteille de vin local a chacun des deux adhérents quittant les lieux, puis
au doctorant. Nous n'avons eu droit pour notre part qu’a une poignée de main. Outre le
nouveau malaise ressenti, c’est le caractére ouvert et visiblement bien assumé de cette
distinction qui nous a interrogée. Le malaise et I’incompréhension parfois ressentis ont pu
progressivement nous pousser a nous mettre « hors jeu » car I’observation ne tournait pas
a notre avantage®® ; complexifiant sans doute, par la suite, encore plus les interactions et
rejouant « le droit d'entrée » sur le terrain.

Malgré les difficultés, certaines rencontrées durant les entretiens mais également
durant les observations, notre travail de recueil de données empiriques a constitué¢ une
¢tape stimulante et méme passionnante de notre travail doctoral. Le travail de terrain
auquel nous avons souhaité accorder une grande place dans notre thése a constitué¢ un fil

23 Damien Cartron, « Le sociologue pris en sandwich ! - Retour sur une observation participante dans un
fast-food », Travail et emploi, 2003.
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rouge nous rappelant en permanence l'intérét de notre objet d'étude. Nos observations se
sont avérées particulicrement fertiles et nous ont paru répondre efficacement a nos
objectifs de départ: observer le fonctionnement des associations dans les prises de
décision, mais également les blocages et les conflits ; mettre des visages et des éléments
plus concrets sur des histoires ou des noms qui nous avaient été¢ rapportés en situation
d’entretien ; observer ¢galement les rapports entre les adhérents, les liens méme quasi
affectifs qui interviennent dans ce type d’association ou il est question d’expériences
personnelles en souffrance.

V. Annonce du plan

L'analyse comparative de mobilisations de victimes de santé publique que nous
proposons s'articulera autour de six chapitres, répartis autour de deux grandes parties.

La premiere partie de cette these traitera des difficultés du processus de
victimisation individuelle, jusqu'aux rencontres de pairs. Nous chercherons tout d'abord a
comprendre la grande diversité des expériences de souffrance individuelles, en mesurant
leur dimension de ruptures biographiques dans la trajectoire des individus (chapitre 1).
Ces individus sont en outre régulierement confrontés a une forme d'ignorance dans la
compréhension de leur expérience de souffrance, comme le montrera le deuxiéme chapitre
de cette these. Ces analyses préalables permettront de comprendre la nécessité d'une
collectivisation des peines pour ces victimes dispersées, les conduisant a se regrouper
(chapitre 3).

La deuxiéme partie de ce travail sera consacrée a la mise en ceuvre des
mobilisations collectives et a leur role dans la construction des expériences de souffrance
intimes auxquelles sont confrontées les victimes du DES et les agriculteurs victimes des
pesticides, comme problémes de santé publique. Dans notre quatriéme chapitre, il s'agira
saisir la maniére dont se structurent les groupes et comment ceux-ci permettent une
représentation collective des victimes. Nous aborderons ensuite les différentes actions
collectives victimaires qui témoignent d'un processus de conversion des griefs individuels
en une dénonciation collective (chapitre 5). Nous analyserons enfin le processus de mise
en cause collective portées par les victimes, qui contribue a forclore la définition du
probléme de santé publique qu'elles dénoncent (chapitre 6).
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PREMIERE PARTIE
Devenir victime d'un probleme de santé
publique : victimisation contrariée et
recherche de pairs

Contrairement aux catastrophes ou accidents collectifs (inondations, attentats,
crash d'avion...), les victimes de santé publique sont de ces victimes invisibles, dont
l'identification dépend en grande partie des trajectoires et cheminements individuels les
ayant conduit a adhérer a un collectif?*. Aussi, les cadres d'analyse couramment utilisés
dans la littérature sur ce théme s'averent-ils rapidement limités. Les mobilisations
victimaires et les ruptures biographiques qui y sont associées ont souvent été envisagées
sous le tropisme de I'évenement?!. Des individus isolés deviendraient victimes parce qu'ils
ont vécu un événement blessant commun les amenant a se regrouper??2. Mais dans le cas
des victimes de santé, comme les victimes du DES ou des pesticides qui nous intéressent,
la rupture biographique ne s'apparente en rien a un événement soudain ; souvent méme,
elle ne peut étre associée a une seule et méme pathologie circonscrite. Si ce concept de «
rupture biographique » a été élaboré dans la littérature sociologique de la santé lorsqu'un
individu est confronté a une pathologie identifié¢e?®, dans le cadre des victimes confrontées
a un probléme de santé publique, on ne peut souvent la limiter a une seule et méme
maladie. La rupture biographique ne correspond d'ailleurs pas toujours a I'annonce d’une
pathologie, ou la mise en lien avec un probléme de santé publique, mais au moment ou
I'individu parvient a s'identifier comme victime. Il s'agit donc plutot d'une trajectoire
agrégée de multiples événements blessants, liés a des problémes de santé répétés, avec ou
sans diagnostic. Le terme de trajectoire est ici entendu comme une direction initiale,
propre a un individu, qui s'articule au travers des champs de force et interactions qu'il
traverse?®. Il intervient dans ce travail avec le concept de trajectoire de pathologies qui
englobe a la fois les effets physiques sur les patients - ou les victimes - leurs attentes, et
les conséquences induites pour les proches, mais aussi les soignants et 'organisation du
travail établie pour gérer cette maladie®*. La trajectoire victimaire s'accompagne de

20F]orian Pedrot a néanmoins montré dans son article « Etre ou devenir victime », que méme lors d'un
accident collectif que 1'on croit circonscrit, l'identification de cet événement et la visibilité d'éventuelles
victimes ne va pas de soi. Le fait pour un individu de se reconnaitre victime de cet accident n'est donc pas
acquis et se construit au travers de nombreuses interactions (avocats...), dans Florian Pedrot, « Etre ou
devenir victime...», op. cit.

241 Stéphane Latté, « La « force de 1’événement » est-elle un artefact ? », Revue frangaise de science
politique, vol. 62 / 3, juin 2012, p. 409-432. Stéphane Latté, Les « victimes »..., op. cit.

242 Cyril Lemieux et Jean-Paul Vilain, « Les mobilisations de victimes d'accident... », op. cit.

243 Michael Bury, « Chronic illness as biographical disruption », Sociology of Health & Illness, vol. 4/ 2,
juillet 1982, p. 167-182.

244 Jean-Claude Passeron, « Biographies, flux...», op. cit., p. 21.

2511 est ici question a la fois de trajectoire pathologique pour désigner les trajectoires induites par les
pathologies, mais ¢également de trajectoire victimaire pour désigner le processus d'identification

SALARIS Coline | These pour le doctorat en Science politique | 2015 76



questionnements et de prises de conscience progressifs, afin de reconstituer son histoire
et de donner un sens a une expérience pathologique. Elle s'inscrit en outre dans le contexte
difficile d'affaires au long cours, de problémes de santé en construction et en
reformulation permanente, liés a une exposition nocive spécifique, dont la visibilité et la
perception du risque oscillent et sont souvent mis en doute.

L'adhésion - et qui plus est I'engagement - au sein d'un collectif de victimes n'a
donc rien de naturel, méme pour des individus saisis par une méme expérience
pathologique®. Il s'agit d'un processus d'ordre identitaire, entre travail individuel de prise
de conscience, mise en ceuvre collective et formulation d'une cause. Cette premicre partie
abordera non seulement la diversité des trajectoires et des motifs de victimisation mais
¢galement les difficultés de ce processus d'identification en tant que victimes ; pour
comprendre ce qui pousse ces individus dispersés a opérer une forme de collectivisation
des peines et des souffrances et a s'identifier comme victimes. La construction de I'identité
victimaire et la mise en ceuvre d'un processus de victimisation sur un plan individuel doit
se concevoir comme un processus mouvant qui s'articule entre expérience et trajectoire
individuelles d'un co6té, et de l'autre, rencontre puis interactions avec un collectif de
souffrances, lui-méme poreux et en construction. De la méme maniére, l'inscription
d'individus blessés dans une démarche victimaire doit prendre en compte le caractere
tangible des blessures et des expériences pathologiques, mais aussi leur portée sociale qui
remodele les trajectoires de vie des victimes en devenir. Nous adopterons ici une démarche
syncrétique de l'identité telle que la proposent Martine Avanza et Gilles Laferté, entre
¢léments essentiels - ou tangibles - de 1'expérience victimaire et construits - individuels,
collectifs et contextuels?”. Elle sera développée au fil de notre démonstration a travers les
trois processus €énoncés par les auteurs - identification®®, image sociale et appartenance -
afin de tenter de dépasser les ambigiiités intrinseques voire scientifiques® du terme
identité. Le terme d'identification ne sera pas entendu en tant qu'identification a une
catégorie institutionnelle*’, mais bien comme identification fondée sur des interactions
sociales. Ces interactions s'effectuent a la fois entre les membres d'une méme groupe
latent - les victimes en devenir - , mais également entre le groupe de victimes et d'autres
groupes sociaux dans l'espace public®!. Le processus d'identification des victimes est
¢galement abordé dans sa double dimension ; une dimension interne, propre a l'individu
et désignée sous le terme d'auto-identification qui implique qu'un individu réalise qu'il

progressive des malades en tant que victimes, a partir des expériences de pathologies. Anselm L. Strauss,
Chronic Illness and the Quality of Life, 2nd Revised edition, St. Louis, Mosby, 1984, p. 64.

246 Stéphane Latté, « La force de 'événement...», op. cit. Stéphane Latté, Les « victimes »..., op. cit.

247 Martina Avanza et Gilles Laferté, « Dépasser la "construction des identités"...», op. cit.

248 « Faut-il limiter son emploi a des organisations bureaucratiques — méme si elles ne sont pas étatiques
comme peuvent 1’étre les partis politiques, qui comptabilisent et administrent leurs «encartés », ou les
grandes entreprises, qui ont des fichiers du personnel? Ou peut-on ¢largir I’usage du terme «identificationy
a des groupes sociaux fondés sur I’interconnaissance dans lesquels le contréle ne s’effectue pas a distance
(grace a des techniques bureaucratiques) mais au gré des interactions entre les membres? » Ibidem, p.142.
249 Rogers Brubaker, « Au-dela de 1"identité"...», op. cit.

250 Gérard Noiriel, L identification : Genése d’un travail d’Etat, Paris, Belin, 2007.

1 « Nous faisons alors I’hypothése que I’identification pourrait qualifier toute action sociale ou
I’attribution identitaire est extérieure, s’exer¢ant sur un individu, dans le cadre d’une institution sociale,
selon une technique codifiée », Martina Avanza et Gilles Laferté, « Dépasser la construction...», op. cit.,
p. 142.

SALARIS Coline | These pour le doctorat en Science politique | 2015 77




fait partie des victimes d'un probléme de santé et qu'il peut donc appartenir a un groupe
de victimes®? - et une dimension externe liée a la présentation de soi. Il implique un
processus de nomination et d'auto-nomination, mais aussi de classification de 1'individu
en fonction d'un attribut, en 1'occurrence, une expérience victimaire?s.

L'identité victimaire n'est donc ni un attribut fixe lié a une expérience pathologique,
ni un pur construit qui nierait la réalité et la spécificité des expériences victimaires. Le
fait de se présenter comme victime implique la convocation d'un label existant
mobilisable, une force a la fois « efficace et contraignante »***, mais qui prend appui sur
un processus d'ordre identitaire. L'expérience blessante impose aux individus d'assumer
de nouveaux attributs et fonde des choix biographiques importants. Nous considérons que
le processus de victimisation accompagne I'émergence d'une forme d'identité
expérientielle, liée a 1'expérience blessante vécue par ces individus réunis en collectifs.
Ce nouvel attribut identitaire s'appuie sur le « savoir d'expérience » ou
« savoir expérientiel » d'expériences de souffrance, c'est-a-dire sur une appréhension
mentale plus élaborée de la nature et de la signification de cette expérience?>. Cette
derniére peut en ce sens s'avérer aussi essentielle dans la direction de la trajectoire de vie
de ces individus, que n'importe quel autre attribut identitaire. L'amorce du processus de
victimisation est a la fois a l'origine d'un rapprochement d'un collectif de peines et I'une
des conséquences d'une collectivisation des souffrances au sein d'un groupe de pairs.

Nous aborderons dans un premier temps la diversité des ruptures biographiques
individuelles (chapitre 1), avant d'aborder les difficultés et entraves propres des
victimisations dans le cadre de problemes de santé publique (chapitre 2). Puis nous
analyserons les motifs de collectivisation des peines et des souffrances des victimes a
'origine de la formation des groupes victimaires (chapitre 3).

CHAPITRE 1
Victimisation et ruptures biographiques : la pluralité des
expériences blessantes des victimes de santé

252 « Entrer dans la logique de 1’auto-identification, suppose de comprendre 1’appropriation par les groupes
sociaux des catégories identificatrices, ce qui recouvre un processus bien différent d’une labellisation
sociale externe. Comprendre 1’auto-identification oblige a saisir les trajectoires individuelles, les diverses
socialisations subies, en un mot les appartenances a des groupes sociaux. L’auto-classement des individus
reléve de notre point de vue d’une logique de ’appartenance.», Ibidem, p.142.

253 Anselm Strauss, Miroirs et masques, op. cit.

234 Violaine Roussel, « Les "victimes": label ou...», op. cit., p. 105.

255 J. Colburn cité dans Héloise Pillayre, « Les victimes confrontées a 1’incertitude scientifique et a sa
traduction juridique : le cas du vaccin contre 1’hépatite B », Droit et société, vol. 86 / 1, avril 2014, p. 33
-53. T. Borkman dans Madeleine Akrich et Vololona Rabeharisoa, « L’expertise profane dans les
associations de patients, un outil de démocratie sanitaire », Vol. 24, avril 2012, p. 69-74.
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Le fait de se sentir victime face a une expérience blessante et de se présenter comme
tel pourrait a priori étre considéré comme un processus d'intériorisation d'un attribut
formel, d'une caractéristique facilement objectivable. La dimension de « banniére » a la
fois pratique et parlante, associée aux revendications victimaires est d'ailleurs facilement
compréhensible 2°° . Pourtant, méme pour des membres d'associations de victimes,
l'intériorisation et I'appropriation de ce label est en fait trés complexe. Et si 1'on s'avoue
victime, c'est davantage une attribution de « victime, mais... » que 1'on convoque a priori,
plutot que de « victime de... », méme pour des membres d'associations spécialisées.

Afin d'avancer les prémices de notre analyse, il faut pouvoir revenir a la mécanique
premicre qui amene un individu, potentiellement victime d'un produit nocif dans le cadre
d'un probléme de santé publique, a entamer un travail de focalisation particuliére sur son
expérience. Dans le cadre de problémes de santé publique, le processus de victimisation
peut se définir comme le sentiment d’€tre victime et le fait de se présenter comme victime
pour des individus confrontés a une expérience blessante liée a des problémes de santé,
c’est-a-dire qu'elle a constitué¢ une rupture négative significative dans leur vie. Cette
rupture biographique, cette épreuve de vie qui fait que rien ne sera plus « comme avant »,
bouleverse un ordre de pensées, un systéme d'explication du monde, mais aussi des
attitudes et des réactions ; elle ébranle 1'individu concerné dans ses interactions sociales
257 Elle peut aussi conduire ces individus blessés a adhérer - plus ou moins spontanément
- a un collectif de victimes. Se sentir et se présenter comme victime ne s'apparente donc
pas a une simple « qualification, en tant que victimes, de personnes atteintes de divers
troubles »*°%, mais aussi a un processus d'ordre identitaire® li¢ a de multiples épreuves et
identifications progressives dans les trajectoires biographiques. Ces « ¢épreuves
existentielles » se fondent sur le vécu individuel d'une injustice ou d'une humiliation?®’,
Or, dans le cas de victimes de problemes de santé publique, malgré un dénominateur
commun li¢ a une exposition a un méme produit - ou a un méme type de produits - il existe
une multitude des conséquences imputables mais surtout vécues. Ces conséquences
entrainent de nombreux bouleversements de 1'état biologique, mais aussi social et
entrainent des réajustements nécessaires dans la vie des individus concernés.

Les victimes du Distilbéne, comme celles des pesticides, sont donc des victimes
aux parcours tres hétérogenes, mais chacune témoigne pourtant de souffrances liées a une
expérience de pathologies ou de deuils. En raison notamment de la permanence de ces
expériences pathologiques?®!, ces formes de blessures peuvent étre considérées comme les
premiers marqueurs tangibles d'un nouvel état biologique dii a une pathologie, les
premiers supports identificatoires dans la mise en ceuvre du processus de victimisation.
L'image sociale renvoyée par ce type d'expériences conduit en outre les victimes a
endosser une forme de stigmates®®?, renforgant le sentiment d'injustice vécu. La maladie,

256 Sandrine Lefranc et Lilian Mathieu, « De si probables mobilisations de victimes », op. cit.

257 Michael Bury, « Chronic illness...», op. cit.

258 Madeleine Akrich, Yannick Barthe et Catherine Rémy, « Les enquétes profanes...», op. cit., p. 11.

29 Ewa Bogalska-Martin, Victimes du présent..., op. cit.

260 Luc Boltanski, De la critique, op. cit.

261 Michael Bury, « The sociology of chronic illness: a review of research and prospects », Sociology of
Health & Illness, vol. 13 / 4, décembre 1991, p. 451-468.

262 Violaine Roussel, « Les "victime" : label...», op. cit. Erving Goffman, Stigmates..., op. cit.
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I'expérience pathologique doit en effet s'appréhender comme une forme de déviance, un
élément dysfonctionnel d'un systéme social®®.

Nous entamerons donc notre propos en exposant la diversité des pathologies dont
sont atteintes - ou prétendument atteintes - les victimes, ainsi que leur image sociale. Cette
¢tape liminaire - méme si elle pourra peut-étre apparaitre fastidieuse - est en fait
indispensable a la compréhension des problémes de santé publique étudiés ; aborder cette
diversité et toutes ces nuances sont aussi indispensables a la bonne appréhension des
divers enjeux de légitimité des victimes et de leur mobilisation.

Section 1 : Quand les victimes font « preuve par corps
»264 ;. des stigmates matérialisés mais multiples

Outre l'aspect chaotique de I'émergence des problemes de santé qui articulent notre
comparaison, il faut aborder le point d'ancrage des ruptures biographiques vécues par les
victimes, ¢léments de construction des trajectoires individuelles victimaires : les blessures
ou marques corporelles engendrées par une exposition aux produits impliqués. Qu'il
s'agisse du Distilbéne ou des produits phytopharmaceutiques, ce que Didier Fassin et
Richard Rechtman qualifient de « preuves par corps »*%° sont nombreuses. S'il n'existe pas
de lien mécanique entre un « dommage objectif (corporel) » et 'acquisition du statut de
victime?®, pour des victimes qui rejoignent un collectif cela constitue bel et bien un point
de départ - méme reconstruit a posteriori dans les discours - au processus de victimisation.
Et si l'objectivité d'une maladie n'a rien d'évident et peut relever d'une forme de
construction sociale, le processus de victimisation s'appuie bien sur des expériences
pathologiques vécues comme des injustices par les victimes en devenir. La maladie reléve
d'abord d'un bouleversement biologique dont il faut étudier les manifestations?¢’. Par
I'analyse des différents modes d'appropriation des blessures, il s'agira donc de respecter
le principe énoncé par Didier Fassin et Daniel Memmi dans Le Gouvernement des corps,
qui soulignent la nécessité de savoir de « quel corps I'on parle »*%® dans les analyses
menées. Notre démarche analytique, qui consiste a entamer notre propos par la prise en
compte du poids des blessures des victimes et de leur dimension corporelle, invite ainsi a
considérer I'importance de l'investissement des corps dans les mobilisations victimaires
et d'une nouvelle exposition des corps - directe ou indirecte - dans le rapport au politique
de ces acteurs®®. Pour les victimes de santé que nous avons étudiées dans ce travail, il ne
s'agit pas d'exposer son corps a la violence potentielle de la mobilisation, mais d'exposer
la violence regue par les corps dans le cadre d'expositions a des produits toxiques légaux.

263
264

Talcott Parsons, The social system, London, Routledge, 1991.

Didier Fassin et Richard Rechtman, L'empire du traumatisme..., op. cit, p.356.

265 Ibidem.

266 pPhilippe Ponet, « Devenir cause...», op. cit.

267 Daniéle Carricaburu et Marie Ménoret, Sociologie de la santé : Institutions, professions et maladies,
Paris, Armand Colin, 2004.

268 Didier Fassin et Dominique Memmi (dir.), Le gouvernement des corps, Paris, Editions de I’Ecole des
Hautes Etudes en Sciences Sociales, 2004, p.11.

2 Dominique Memmi, « Le corps protestataire aujourd’hui: une économie de la menace et de la
présence », Sociétés contemporaines, vol. 31 /1, 1998, p. 87-106.
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I. Les maladies chroniques, entre flottement des études et multiplication des
implications

Comme nous l'avons déja évoqué, les deux problémes de santé étudiés renvoient
a des expositions a des produits toxiques complexes, aux conséquences sanitaires tres
variées. Dans les deux cas, il s'agit de produits dont les effets déléteres peuvent provoquer
de nombreuses maladies chroniques, c'est-a-dire des maladies de long terme qui marquent
un événement permanent dans la vie des individus qui les subissent?’’. Cette multiplicité
de conséquences est d'ailleurs d'autant plus problématique en ce qui concerne les
pesticides, puisqu'ils renvoient eux-mémes a une trés grande variété de molécules et
composants chimiques. Et si la question des maladies chroniques provoquées par ces
différents produits reste aujourd'hui encore ouverte scientifiquement - laissant en suspens
l'identification d'éventuelles nouvelles victimes - de nombreuses affections leur sont
attribuables. Certaines sont par ailleurs communes aux deux affaires.

A. Le(s) cancer(s), le mal récurrent qui signe de nombreuses
expositions toxiques

La question des causes des cancers est longtemps demeurée un objectif secondaire,
les recherches se concentrant davantage sur les thérapies que sur la prévention. A
I'exception de certains facteurs comme le tabac ou l'alimentation, connus et reconnus,
l'étiologie de ces maladies reste discutée, alors méme que le facteur pollution - somme
toute trés opaque dans sa terminologie - apparait dans la plupart des rapports sur la
question. Les causes individuelles demeurent les motifs les plus souvent convoqués par
de nombreux professionnels. Pathologie plurielle, le cancer a pourtant la particularité
d'étre une maladie commune a de nombreuses affaires de santé publique liées a une
exposition toxique : amiante, nucléaire, pollutions en tout genre... C'est ainsi le cas pour
le Distilbene et les produits phytopharmaceutiques. Pour les malades atteints, cette
pathologie entraine des modifications identitaires, corporelles et psychologiques
profondes®’!; la dimension de fatalité qui y est associée tend a renforcer un sentiment
d'injustice vécu. Mais si cette pathologie multiple constitue un point d'ancrage commun
aux deux problémes de santé publique comparés dans ce travail, il faudra veiller a
considérer I'importante distinction entre nos deux cas : entre des pathologies intervenant
dans un « cadre privé » 2’? pour le Distilbéne, et des pathologies d'ordre professionnel pour
les pesticides.

1) Les effets carcinogeénes du DES : la menace de multiples cancers

270 Michael Bury, The sociology of chronic..., op. cit.

27! Michel Reich, « Cancer et image du corps : identité, représentation et symbolique », L’information
psychiatrique, vol. 85/ 3, mars 2009, p. 247-254.

272 Cette dimension de « pathologie privée » doit néanmoins étre traitée avec précaution si 1'on considére
les conséquences biographiques globales que peuvent engendrer ces pathologies, bien au-dela de la sphére
privée donc. Nous l'utiliserons néanmoins en partie, essentiellement par distinction de la dimension
professionnelle des pathologies liés aux pesticides, et dont les effets doivent étre plus précisément
soulignés.
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En ce qui concerne le DES, c'est le cancer ACC (Adénocarcinome a cellulaires
claires) qui constitue la marque la plus typique d'une exposition a ce produit. Aux Etats-
Unis, c'est d'ailleurs la découverte de ce cancer au début des années 1970 qui permit de
lancer l'alerte sur les risques réels du Distilbéne, conduisant a l'interdiction du
médicament. Ce cancer, qui apparait au niveau du col de 1'utérus ou du vagin, se développa
autour de I'age de 20 ans chez des jeunes filles exposées tres tot, in utero au DES. En
France, on parle d'environ 80 cas recensés, bien que le pays n'ait pas participé au registre
de ces cancers mis en place dés 1972 a la suite de la publication des Professeur Herbst et
Scully?”. 1l touche en fait en moyenne une fille DES sur mille : il s'agit donc d'un cancer
trés rare. Mais malgré cette rareté, I'ACC constitue bel et bien la marque la plus
traumatisante du Distilbene pour les filles DES confrontées - a peine sorties de
I'adolescence - a une maladie potentiellement mortelle. Elle est aussi la plus menacante
pour celles qui y ont échappé, témoin du parcours de soin extrémement douloureux voire
destructeur de leurs pairs.

« Il y a tout un staff, on vous demande si les étudiants peuvent venir regarder et ils sont
tous devant la porte en fait, et ils attendent de pouvoir rentrer, enfin bon, voila... Donc c'est
humiliant parce que vous étes nue dans une position... Et puis vous étes le cas qui intéresse
tout le monde [...] Et puis on me dit: " Vous allez subir comme un accouchement [...]". Ils
m'ont mis a l'aide d'une seringue une pate rose [dans le col de 1'utérus] comme chez le dentiste,
vous savez ? Pour faire les empreintes? [...] Une fois que ¢a séche, donc ils regardent, et une
fois que ¢a s¢che et que ¢a prend bien I'empreinte, il faut, comment dire... rejeter le moule en
fait. Donc c¢'est comme un accouchement parce que ¢a se fait sans péridurale. Ils sont en train
de tirer dessus, vous avez l'impression que ¢a vous arrache les tripes. [...] Donc voila, ¢a c'est
dur... Bon, les douleurs il y en a plein, il faut pas... les méches, mises a vif, retirées a vif,
enfin voila, les douleurs et I'humiliation... ». (In¢s, fille DES, 45 ans, le 25/09/2013,
téléphone).

Outre la violence physique engendrée par la maladie et ses traitements évoqués par
In¢s, sa rareté peut renforcer le sentiment d'humiliation et d'injustice des victimes, qui se
vivent bien souvent comme des « cobayes ». Les cancers ACC sont aussi souvent
synonymes pour ces femmes marquées a vie, d'un renoncement a tout projet de maternite,
méme apres une guérison.

Le lien entre le DES et d'autres cancers peut également étre évoqué, notamment
autour de risques de cancers du sein. Deux études, l'une américaine, l'autre hollandaise
ont, sur ce théme, été publiées pour les filles DES, mais avec des résultats discordants®’*.
L'étude américaine conclut en effet a un risque accru de développement de cancers du sein

pour les filles DES au-dela de 40 ans, tandis que I'étude hollandaise ne constate aucun

273 Arthur L. Herbst, Howard Ulfelder et David C. Poskanzer, « Adenocarcinoma... », op. cit. et Aubert
Agostini, Bernard Blanc, Alexandre Lazard[et al.], « Risques de cancer aprés exposition au DES »,
in Bernard Blanc, Florence Bretelle, Aubert Agostini. Le Distilbéne : Trente apres, Paris; Berlin, Springer
Verlag France, 2008, p.67.

274 Julie R. Palmer, Lauren A. Wise, Elizabeth E. Hatch[et al.], « Prenatal diethylstilbestrol exposure and
risk of breast cancer », Cancer Epidemiology, Biomarkers & Prevention: A Publication of the American
Association for Cancer Research, Cosponsored by the American Society of Preventive Oncology,
vol. 15/ 8, aott 2006, p. 1509-1514. Janneke Verloop, Flora E. van Leeuwen, Theo J. M. Helmerhorst[et
al.], « Cancer risk in DES daughters », Cancer Causes & Control, vol. 21 / 7, juillet 2010, p. 999-1007.
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risque supplémentaire. Il existe, par ailleurs, une augmentation des risques de ce type de
cancer chez les méres DES qui ont, elles, directement absorbé le produit?”>. Ces éléments
viennent d'étre complétés par les résultats de la grande étude « DES, étude trois
générations », lancée par l'association « Réseau DES » et la Mutualité Frangaise, financée
par I'ANSM et rendue publique en novembre 2014?76, Selon cette étude, le risque de
contracter un cancer du sein serait environ doubl¢ pour les filles DES, quel que soit leur
age?”’, et il y aurait 29% de cancers du sein en plus chez les méres DES que dans la
population générale®’. Les risques liés a d'autres types de cancers n'apparaissent en
revanche pas significatifs pour l'une ou l'autre des générations.

Un risque renforcé de cancers des testicules est cependant évoqué pour les fils DES
ayant développé certaines malformations génitales dues au DES?”. Si les études existantes
sont peu concluantes, elles rapportent malgré tout un risque relatif de cancer testiculaire
de 3,05 pour les hommes exposés in utero au DES, par rapport a la population générale?®’.

Il existe donc bien des risques de cancers multiples pour les victimes du DES, pour
la deuxieme génération, mais également pour les méres DES. Pourtant, la maladie
constitue a la fois une marque récurrente d'une exposition au Distilbéne, mais aussi une
réelle menace au sein des familles DES. Elle constitue de fait un attribut identitaire réel
ou fantasmé des trajectoires de ces victimes.

2) Les « cancers des agriculteurs », des maux silencieux entre savoir et
refoulement

Si une bibliographie des ¢études sur les incidences entre expositions
professionnelles aux pesticides et certains cancers existe, la mise en lien systématique
entre ces pathologies et produits phytopharmaceutiques est loin d'étre de mise - y compris
chez les agriculteurs eux-mémes. De nombreuses variables doivent entrer en jeu. D'un
point de vue formel, il faut pouvoir prendre en compte a la fois la pluralité des cancers,
mais aussi la grande variété des types de produits phytopharmaceutiques, molécules,
formulations et autres cocktails potentiellement responsables du développement d'une
pathologie cancéreuse 28! . Cette question constitue donc une source de débats
interminables entre scientifiques, mais aussi au sein des organismes de reconnaissance
des maladies professionnelles, contribuant du méme coup en partie & maintenir le voile
sur l'incidence des cancers chez certains professionnels.

275 Michel Tournaire et Christine Haie Meder, « Cancers et DES: Trois générations », in Anne Levadou,
Michel Tournaire. DES (Distilbéne-Stilboestrol) : Trois générations : réalités - perspectives, Mont-de-
Marsan, Vigot, 2010, p. 143-160.

276 Réseau DES et Mutualité Francaise, « Distilbéne - Etude Trois générations », 2014.

277 Cette étude s'appuie sur une comparaison entre 3436 filles DES et 3256 femmes témoins.

278 Réseau DES et Mutualité Frangaise, « DES : Etudes Trois générations.», op. cit.

279 Michel Tournaire et Christine Haie Meder, « Cancers et DES », op. cit.

280 phi Do Trinh, Laurent Wagner et Pierre Costa, « Exposition au DES pendant la grossesse: quelles
conséquences chez les garcons? », in Bernard Blanc, Florence Bretelle, Aubert Agostini. Le Distilbene :
Trente apres, Paris, Springer Verlag, 2007, p. 77-81.

21| existe par exemple plus d'une centaine de familles chimiques et prés de dix mille formulations selon
une étude récente de I'NSERM. Institut National de Santé et de Recherche Médicale, « Pesticides : effets
sur la santé... », op. cit.
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Avant d'aborder la place que tient cette pathologie sur le plan empirique, il faut
opérer un détour sur 1'état des données scientifiques concernant les liens entre pesticides
et cancers. Selon les études les plus récentes - qui tentent de faire la synthése de tous les
travaux publiés - il existe une incidence forte pour certains cancers comme les lymphomes
non hodgkiniens®®?, les myélomes?® et les cancers de la prostate ; et une incidence
moyenne en ce qui concerne les leucémies?®*. Ce type de pathologies est plus précisément
induit par une exposition a des produits organophosphorés et organochlorés. L'incidence
concernant les cancers des testicules, les tumeurs cérébrales et les maladies d'Hodgkin?*®
demeurerait faible?®®. Si I'on s'appuie sur ces seuls résultats, le spectre des cancers
effectivement attribuables a une exposition professionnelle des travailleurs agricoles aux
pesticides existe, mais il serait assez limité. Le nombre de cancers intégrés aux tableaux
de maladies professionnelles de la MSA est également en ce sens tres parlant. Exceptées
certaines expositions a des produits arsenicaux intégrés au tableau n°10 du régime
agricole?®’, mais également des hémopathies®®® qui constituent désormais un nouveau
tableau (Tableau n°59) ?*° | la reconnaissance officielle d'un cancer en maladie
professionnelle agricole est treés difficile a obtenir. Pour que cette reconnaissance soit
effective, il faut pouvoir attester, non seulement de la maladie, mais également du type de
produit auquel l'agriculteur a été exposé - ce qui, comme nous le verrons plus loin,
constitue une véritable gageure pour les professionnels agricoles. Les résultats
préliminaires de 1'étude AGRICAN avancent par ailleurs que les agriculteurs sont moins
touchés par les cancers que la population générale®”.

282 « Les lymphomes non-hodgkiniens (LNH) résultent de proliférations malignes initialement extra-médullaires
des cellules lymphoides (B ou T). En raison de I’hétérogénéité fonctionnelle des cellules lymphoides et de leur
distribution anatomique ubiquitaire, ces affections se développent au sein de n’importe quel organe avec une
expression clinique trés hétérogéne », dans Ibidem, p.22-23.

283 Cancers des os qui touchent le systéme sanguin et la moelle osseuse.

284 Institut National de Santé et de Recherche Médicale, « Pesticides : effets sur la santé...», op. cit.

285 Cancers touchant les ganglions lymphatiques.

286 Institut National de Santé et de Recherche Médicale, « Pesticides : effets sur la santé...», op. cit.

287 Voir annexe n°6. Tableau crée le 17 juin 1955 et reconnaissant le lien de causalité entre une exposition
a des dérivés arsenicaux et plusieurs pathologies cancéreuses : les carcinomes cutanés baso-cellulaires ou
spinocellulaires ; les cancers bronchiques primitifs (sous réserve d’une durée d’une exposition de 10 ans),
les cancers des voies urinaires (sous réserve d’une durée d’exposition de 5 ans), les adénocarcinomes
hépatocellulaires « apres élimination d’une hépatite virale chronique B ou C et d’une maladie hépatique
alcoolique par des méthodes objectives» et enfin les angiosarcomes du foie. Source : Johan Spinosi, Joélle
Févotte et Gaélle Vial, « Eléments techniques sur I’exposition professionnelle aux pesticides arsenicaux -
Matrices  cultures-expositions aux pesticides arsenicaux », Institut de Veille Sanitaire,
2009,http://www.invs.sante.fr/publications/2009/exposition_professionnelle pesticides arsenicaux/pesti
cides_arsenicaux.pdf.

288 « Nom générique de toutes les affections caractérisées par une modification du sang, soit destructive
(anémies), soit hyperplasique (leucémie, érythrémie, etc » dans Maurice Garnier et Valéry Delamare,
Dictionnaire des termes techniques de médecine 19¢éme édition, Maloine, 1976.

289 Apres plusieurs mois de demandes auprés du gouvernement, les lymphomes malins non-hodgkiniens
entrent au tableau des maladies professionnelles par un décret publié¢ le 9 juin 2015. JORF n°0131 du 9
juin 2015 page 9491 texte n® 38 Décret n° 2015-636.

290 Vaste étude menée par le Docteur Pierre Lebailly portant sur les risques de cancers professionnels dans
sur douze départements frangais auprés de travailleurs agricoles affiliés a la MSA. L'étude est depuis le
départ largement critiquée par l'association de victimes, mais ¢également par les associations
environnementalistes qui reprochent le financement partiel de cette étude par l'industrie chimique, ainsi
que le choix des cohortes de I'étude.
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La réalité des pathologies, incarnée et véhiculée par les membres de « Phyto-
victimes » est néanmoins tout autre. Au sein du groupe fondateur et actif de 1'association
- qui compte une petite dizaine de personnes - prés de la moitié a été touchée par cette
maladie, directement ou via un proche. Et c'est justement le décés de l'un d'entre eux,
présent lors de 1'appel de Ruffec, des suites d'une leucémie qui accéléra la création de
l'association.

Au-dela de ces données scientifiques mouvantes et discutables, le cancer tient donc
une place particuliere dans les discours des victimes et dans cette mobilisation. Notre
enquéte nous a conduite a constater que la pathologie est souvent convoquée entre mythe
évoqué et violence de la réalité. Le cancer professionnel fait partie des récits des
agriculteurs, il s'agit d'une maladie dont le risque semble avoir été pergu - en tout cas
entendu - depuis longtemps. Mais sa réalité - pour soi ou pour un proche - intervient a
contrario systématiquement comme un véritable bouleversement référentiel. Ceci est
d'autant plus vrai en ce qui concerne les viticulteurs. Le « cancer des viticulteurs » semble
ainsi se dessiner a l'image d'une légende entendue mais dont la réalité est en fait
difficilement concevable. Dans les faits, cette expression désigne les cancers de la vessie,
souvent observés chez les professionnels de la vigne. Il s'agit d'un label couramment
convoqué par les professionnels agricoles, autant que par certains médecins de proximité
interrogés ou dont les propos nous ont été rapportés.

« Et c'est en téléphonant a notre médecin, qui est un ami, que je lui dis : "Mais qu'est-ce
qu'il a mon gamin? Il parle pas, on voit bien qu'il va mal et tout ¢a". Il m'a dit : "Je devrais
pas te le dire...". J'ai dit : "Ecoutez, vous commencez & m'emmerder tous la, vous allez me
dire ce qui se passe parce que ¢a commence a....". Et il me dit : "Ton fils a la maladie des
viticulteurs!". "Ah bon? Mais c'est quoi ¢a la maladie des viticulteurs? ". Ca va vite, ¢a va
trés tres trés vite... [l m'a dit : "Ton fils il a un probléme a la vessie, et....". Alors 1a, le monde
s'effondre... pffoooouh.... [...] Ca a été trés trés vite parce que... radios, dans les cing jours le
diagnostic était posé, il avait vu un urologue, & Angouléme, qui lui avait dit carrément....
Alors lui, il a pas dit "cancer des viticulteurs", il a dit : "Ah, un autre!"». (Jean, viticulteur a
la retraite, pére d'un viticulteur décédé en 2011, le 29/11/2012, Gondeville (16)).

Si ce viticulteur semble avoir méconnu I'existence et le risque d'une telle maladie
- malgré un doute avoué lors de I'entretien sur la dangerosité des produits -, c'est aussi le
contraste entre l'apparente habitude de I'urologue - témoignant d'une trés probable
fréquence de cas rencontrés - et la stupéfaction du viticulteur, qui frappe dans ce
témoignage. Ce label de « cancer des viticulteurs », méme s'il est parfois connu, peut donc
avoir été tenu a distance par les professionnels agricoles, comme une forme d'arrangement
avec une réalité abstraite. Il se présente comme un mythe auquel on ne croit pas vraiment,
un risque que 1'on connait mais dont on ne prend pas réellement conscience.

Plus que pour aucune autre pathologie imputable aux pesticides, les agriculteurs
ont évoqué le cancer autour d'une multitude d'exemples et de cas rapportés au sujet de
professionnels ou de proches malades, et qui nous ¢étaient déroulés en liste par les
victimes. Miroir déformant ou réalité certaine, ces récits étaient donc fortement empreints
des expériences des pathologies cancéreuses. Les victimes rencontrées était non seulement
porteuses de leur histoire, mais aussi de nombreux récits plus ou moins lointains de cette
maladie : deux salariés d'une entreprise de travaux agricoles emportés en quelques mois
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par un cancer ; des voisins agriculteurs, a peine quadragénaires, ou leurs épouses, tombés
malades ; des habitants du village eux aussi confrontés a cette maladie.

Si elle tient une place ambivalente, la question des cancers est trés présente chez
ces victimes. Elle semble ainsi constituer une épreuve typique de l'entrée dans un
processus de victimisation, et ce quelle que soit 1'affaire : elle incarne une menace pour
les victimes qui y ont échappé, une rupture biographique pour les victimes directes ou
leurs proches.

Mais la dimension d'invisibilité des pathologies cancéreuses pourrait cependant
apparaitre d'autant plus importante dans sa dimension professionnelle qu'elle implique
une reconnaissance spécifique et un processus d'indemnisation théoriquement déja en
place. Cette observation peut par ailleurs étre illustrée par un exemple de réflexion sur la
question des cancers professionnels dans un ouvrage-référence de vulgarisation sur la
maladie : « Cependant, 1’essentiel de ce qui pouvait étre fait 1’a déja été et les progres que
I’on peut escompter des mesures collectives sont faibles par rapport a ceux qu’entrainerait
une modification des habitudes individuelles. La formation, 1’éducation ont donc un role
essentiel a jouer ».?%!

On voit bien ici comment la question des cancers professionnels est non seulement
posée comme une question réglée voire dépassée, mais également comment les malades
potentiels - ou les victimes - sont renvoyés a leurs comportements ou prédispositions
individuelles®”.

Encadré n°1 : Portrait d'Yves et Muriel?%3

Le 28 juillet, Ludovic s'est mis a cracher du sang. Dans le petit hopital ou il se rend
accompagné par sa compagne et ses parents, on lui diagnostique un cancer des testicules, sans
autres précisions. Il est opéré. Un processus de chimiothérapie doit étre entamé, mais en raison
du 15 aodt, Ludovic est renvoyé chez lui. Le 17 aodt, il doit entrer en urgence, cette fois dans le
gros centre hospitalier a deux heures de chez lui. La-bas, les médecins qui I'accueillent sont
effarés que la chimio n'ait pas été démarrée immédiatement. Muriel et Yves, les parents de
Ludovic, comprennent le malaise des soignants : toutes les informations ne leur ont pas été
transmises. Le 27 ao(t, Ludovic décéde des suites de son cancer. Il avait 28 ans et travaillait
comme mécanicien agricole depuis plus de dix ans. Depuis ses 15 ans, il nettoyait et réparait les
engins d'épandage de produits. Son entreprise ne prévoyait pas de tenues de protection
particuliére. Plusieurs fois, il s'était senti mal aprés un dépannage. Mais ses demandes auprées
de son employeur pour aménager ses outils professionnels n'avaient pas abouti. Le jour des

! Maurice Tubiana, Le cancer, Paris, P.U.F, 2010, p.121.
22 Annie Thébaud-Mony, « Histoires professionnelles...», op. cit.
293 Cet encadré repose sur des informations recueillies lors d'un entretien approfondi réalisé en 2013.
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obséques de Ludovic, le directeur de son entreprise a admis qu'il reverrait les aménagements de
protection des camions de ses employés. Yves et Muriel n'ont pas voulu davantage lui parler.
Leur fils est décédé d'un cancer professionnel en un mois.

C'est au bout d'un chemin de terre, au fond d'un petite route de campagne traversant un
petit village, au fond d'un département agricole, que je rejoins la ferme de ce couple d'agriculteurs
quinquagénaires dont je ne sais alors presque rien. Yves porte son métier, et la terre qu'il travaille
depuis I'enfance, sur son visage. Je ne parviens pas a déterminer dans quel type de ferme je suis
: je devine des étables mais ne vois aucune béte ; la maison est le prolongement d'un corps de
ferme en arc de cercle, empéchant d'apercevoir si I'habitation jouxte des zones de cultures. Nous
nous installons autour de la table de la cuisine, comme toujours chez les agriculteurs lors des
entretiens menés pour ce travail. Yves a préparé tous ses dossiers qui sont répartis sur la table.
Muriel nous rejoindra une heure plus tard : alors que je la croyais absente, elle était en fait dans
une autre piéce de la maison.

Yves et Muriel sont agriculteurs, enfants d'agriculteurs. lls ont repris la ferme des parents
de Muriel lorsqu'ils étaient jeunes parents. Tres vite, je comprends qu'Yves est un agriculteur qui
doute. Perplexe sur I'évolution de son monde et pudique. De son fils, il ne parlera que trés peu,
juste assez pour que je comprenne ce qui s'est passé et ce qui I'a amené a parler aux hommes
politiques?®#, aux médias et a rejoindre Phyto-victimes. Les risques des pesticides, il semblait les
connaitre. Toujours, m'a dit-il, ils avaient tenté de les utiliser au minimum. Je comprendrai plus
tard que ce discours de mise en doute allait bien au-dela de la question des pesticides. Ce couple
d'agriculteurs tient en effet une posture similaire a I'égard de toutes les formes de nouveautés:
machines, médicaments, institutions... Les pesticides ne constituent donc qu'une partie de la
multitude des changements et des injonctions qui leur ont été imposés par des autorités et dont
ils ne se réclament en rien. Les pesticides font partie, entre autres choses, des éléments qui ont
fait changer leur monde, en dépit de ce en quoi ils croyaient et qui semblait fonctionner. lls se
vivent en décalage avec la modernité entendue - parfois méme avec certaines formes de progres
- mais aussi et surtout avec des regles et des normes imposées par une administration qu'ils
rejettent. Ainsi, le regard conscient qu'ils portent sur les dangers de la chimie, et leur discours
respectueux de I'environnement peuvent-ils parfois se confondre avec un regard craintif sur le
monde et I'avenir.

La mort de leur fils semble en tout cas avoir joué comme une ultime autorisation pour crier
haut et fort ce qu'ils disent avoir toujours su - et toujours subi.

B. Pesticides et maladies neurologiques

L'autre groupe de pathologies chroniques imputables a une exposition
professionnelle aux pesticides est constitué par les maladies neurologiques. La
reconnaissance de ces affections est cependant diversement documentée et reconnue. En
France, c'est la cohorte « Phytoner » constituée depuis la fin des années 1990 qui permet
de nourrir les principales études sur les maladies neurologiques et neuro-dégénératives>”.
S'appuyant sur 927 ouvriers de la viticulture en Gironde, le suivi de cette cohorte a pour

but I'observation des effets de I'exposition de ces travailleurs aux pesticides au cours de

24 Yves a obtenu des rendez-vous ou écrit a tous les élus locaux et parlementaires alentours.

2% Jsabelle Baldi et Pierre Lebailly, « Indicateurs d’exposition aux pesticides dans les études
épidémiologiques: exemple de 1’¢tude PHY TONER sur les troubles neurocomportementaux », Innovations
Agronomiques, 2013, p. 15-23. Isabelle Baldi, Anne Gruber, Virginie Rondeau[et al.], « Neurobehavioral
effects of long-term exposure to pesticides: results from the 4-year follow-up of the PHYTONER Study »,
Occup Environ Med, 2010.
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leur vie professionnelle 2°° . Les  différentes phases d'études de
« Phytoner », comme d'autres études, ont su dégager des incidences sur le plan des
maladies neurologiques pour les travailleurs agricoles, bien qu'elles ne soient pas toutes
aussi claires en fonction des pathologies. Douze ans aprés le lancement de cette étude,
Isabelle Baldi, 1'épidémiologiste en charge de « Phytoner » reconnait que 50% de la
cohorte témoigne de nettes détériorations des capacités neurocomportementales’.

1) Le Parkinson, une maladie reconnue

La maladie de Parkinson est une maladie neurodégénérative affectant le systéme
nerveux central, dont les causes seraient a la fois génétiques (15% des cas environ), mais
surtout environnementales, du fait de I'exposition a certains toxiques en milieu industriel
(métaux lourds) ou agricole (pesticides)?”®. Cette maladie concerne en France, environ
huit habitants sur mille et provoque de nombreux troubles des mouvements mais aussi
psychiques en raison d'une atteinte de la dopamine, un neurotransmetteur du cerveau”.
La maladie de Parkinson est justement reconnue au régime de la protection agricole
comme une maladie professionnelle depuis le décret du 4 mai 2012, grace a la création du
tableau n°58°%. Le risque de contracter cette maladie des suites d'une exposition
professionnelle aux pesticides serait de l'ordre de 5,6 fois supérieur par rapport a un
groupe non exposé®’!. Plusieurs membres de I'association « Phyto-victimes » en sont
touchés. L'association a d'ailleurs consacré une journée spécialement dédiée aux victimes
de la maladie de Parkinson et a leur famille, le 27 septembre 2014. L'objectif était de
mettre en lumiere les spécificités de cette maladie et ses incidences sur le malade, mais
aussi sur ses proches. Elle était organisée en réponse aux demandes de reconnaissance -
symbolique - et de distinction spécifique faites par certains membres du bureau de
'association. Car, outre les effets extrémement handicapants provoqués par 1'évolution de
la maladie, il faut aussi savoir que les traitements censés rééquilibrer la dopamine dans le
cerveau, sont souvent responsables d'effets secondaires tout aussi handicapants : retour de
problémes moteurs, troubles du sommeil, hypersexualité, hallucinations, ou autre
confusions mentales®®. Lors d'une réunion de 1'association, un malade mettait par ailleurs
en avant les effets de renforcements a des dépendances provoqués par le traitement,
comme la dépendance au jeu. Et si aujourd'hui, la maladie de Parkinson fait clairement
partie des maladies professionnelles agricoles, cette reconnaissance tres récente est le
résultat des batailles juridiques de certaines victimes précurseures, qui mirent des années

2% Isabelle Baldi et Pierre Lebailly, « Indicateurs d'exposition...», op. cit.

297 Pierre Benkimoun, « L’exposition aux pesticides réduirait les capacités cognitives », Le Monde.fr, le 31 mai
2012. [En ligne: http://www.lemonde.fr/planete/article/2012/05/31/1-exposition-aux-pesticides-reduirait-les-
capacites-cognitives 1710715 3244 html].

2%8 Haute Autorité de Santé, « Guide du parcours de soins - Maladie de Parkinson », 2014.

29 Ibidem.

300 « Décret n° 2012-665 du 4 mai 2012 révisant et complétant les tableaux des maladies professionnelles
en agriculture annexés au livre VII du code rural et de la péche maritime », 2012-665, 2012.

301 Isabelle Baldi, Pierre Lebailly, Brahim Mohammed-Brahim[et al.], « Neurodegenerative diseases and
exposure to pesticides in the elderly », American Journal of Epidemiology, vol. 157 / 5, mars 2003, p. 409
-414.

392 Anne-Marie Bonnet, « Symptémes de la maladie de Parkinson », Gérontologie et société, vol. 97 / 2,
aolt 2001.
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a obtenir cette reconnaissance face a certains responsables de MSA rétifs et peu a méme
d'intégrer ces nouvelles prérogatives. C'est sans compter également sur 1'opposition du
syndicat majoritaire agricole qui s'était inscrit en faux contre 1'intégration de ce nouveau
tableau.

2) Maladie d'Alzheimer et troubles neurocognitifs multiples en question

La reconnaissance de la maladie d'Alzheimer, comme d'autres troubles
neurologiques ou cognitifs, apparait beaucoup plus ambigu€. Une étude américaine
suggere une incidence du risque de développer la maladie d'Alzheimer de 40 & 50 % chez
les professionnels agricoles exposés aux pesticides®®. Les études francaises avancent un
risque de l'ordre de 2,9, mais relativisent aussitot la possibilit¢ de conclure clairement
cette question®®. En effet, si des incidences positives sont révélées par ces études, elles
ne semblent pas suffisamment significatives pour étre affirmées au méme titre que pour
la maladie de Parkinson®®. Les études concernant la maladie d'Alzheimer sont en fait
moins nombreuses et nécessiteraient un prolongement. La maladie ne figure donc pas a
ce jour dans les tableaux de maladies professionnelles.

La question se pose dans les mémes termes en ce qui concerne des troubles
cognitifs. Les performances cognitives des agriculteurs exposés aux pesticides seraient
pourtant fortement diminuées sur le plan de l'attention et de la conceptualisation, et

pourraient a long terme, déboucher sur des pathologies neurodégénératives’®.

Encadré n°2 : Petit historique de la prise en charge des risques
professionnels (régime général et régime agricole)

La législation sur les risques liés au travail a pour origine la loi du 9 avril 1898, qui institue
pour la premiére fois une indemnisation des accidents du travail pour les salariés. Ce nouveau
dispositif instaure le principe d'une imputation automatique de la responsabilité de I'employeur
dans la survenue de l'accident du salarié, alors que celui-ci devait jusqu'alors engager des
poursuites civiles contre son employeur et prouver sa fauted?’. La loi de 1998 établit également
un systeme d'indemnisation automatique, mais forfaitaire, et sous un régime « sans faute », c'est-
a-dire que le salarié ne peut alors plus poursuivre son employeur devant les tribunaux3°, La loi
du 25 octobre 1919 étend les principes de la loi de 1898 aux maladies professionnelles, et fonde
le systéme actuel de tableaux de maladies professionnelles. Pour pouvoir bénéficier de ces
tableaux, il faut répondre a leurs exigences : étre victime d'une des pathologies mentionnées

393 Institut National de Santé et de Recherche Médicale, Pesticide: effets, p.69.
304 Isabelle Baldi[et al.], « Neurodegenerative diseases...», op. cit.

395 Nicole Bonnefoy, « Pesticides: vers le risque zéro... », op. cit.

39 Ibidem, p.28.

397 Jean-Noél Jouzel, Des toxiques invisibles..., op. cit.

38 Thidem.
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dans la colonne de gauche ; respecter le délai de prise en charge indiqué dans la colonne
centrale ; et enfin avoir effectué I'une des taches ou avoir occupé I'un des postes mentionnés
dans la colonne de droite. Dans ce systéme, les indemnisations sont a la charge de I'employeur.

En France, depuis 1984, c'est une commission consultative, la commission spécialisée
des maladies professionnelles qui a la charge de la création de nouveaux tableaux3%. Elle dépend
du conseil d'orientation sur les conditions de travail et du ministere du Travail, et est composée
d'une trentaine de membres : treize représentants des services départementaux déconcentrés et
d'organismes publics, cinq représentants des salariés et cing représentants du patronat, et
d'environ cing personnalités qualifiées, et experts3'0.

En Agriculture, la création d'une médecine du travail remonte a 1966, I'instauration d'un
systéme de prise en charge des Accidents du Travail, Maladies Professionnelles (AT-MP) a 1972,
et dépend de la MSA3", Ce systéme, d'abord a destination unique des salariés agricoles, a été
étendu en 2002 aux exploitants3'2. Contrairement au régime général qui est exclusivement a la
charge des employeurs, le régime agricole est financé en partie par les pouvoirs publics3'3,
Actuellement, la gestion des risques professionnels agricoles est répartie entre les instances de
la MSA et une commission en charge de I'évaluation des risques sanitaires et environnementaux
qui appartenait au ministéere de I'Agriculture, mais dépend désormais de I'ANSES. C'est cette
institution qui a justement pour mission de délivrer des avis sur les Autorisations de Mise sur le
Marché (AMM)314,

3) La bombe (a retardement) des empoisonnements aigus

La question des pathologies neurologiques chez les agriculteurs exposés aux
pesticides concerne également des empoisonnements aigus dont les effets neurologiques
peuvent exister a long terme telles des résurgences de crises. Le président de « Phyto-
victimes », Paul Frangois connait justement ce type de problémes. Exposé au Lasso, un
désherbant de la firme américaine Monsanto, en avril 2004, lors d'un nettoyage de cuve,
l'agriculteur est hospitalisé pendant prés d'un mois®!®. Son pronostic vital est engagé. Mais
alors que les médecins lui assurent qu'il se remettra de cet empoissonnement dont les
effets sont - lui dit-on - « bien connus et maitrisés », Paul Francois redéveloppe quelques
mois plus tard de trés violents maux de tétes>'®. Il doit étre réhospitalisé d'urgence. Le
métabolisme du produit aurait intégré son systéme sanguin®!’. Et si l'agriculteur est

39 Marc-Olivier Déplaude, « Codifier les maladies professionnelles : les usages conflictuels de I’expertise
médicale », Revue frangaise de science politique, vol. 53 / 5, octobre 2003, p. 707-735.

310 Ibidem.

311 Jean-Noél Jouzel et Giovanni Prete, « Des patrons victimes de leurs conditions de travail? La
mobilisation des agriculteurs malades de leurs pesticides », in Sylvie Célérier. Des patrons victimes de
leurs conditions de travail? La mobilisation des agriculteurs malades de leurs pesticides, Travail
indépendant : santé et conditions de travail. Actes du colloque du 18 septembre 2013, Paris (Rapport de
recherche n° 85), Centre d’études et d’emploi, Paris, 2014, p. 157-170.

312 Ibidem.

313 Ibidem.

314 Frangois Dedieu et Jean-Noél Jouzel, « Comment ignorer ce que 1’on sait ? », Revue francaise de
sociologie, Vol. 56, mars 2015, p. 105-133.

315 Jean-Noél Jouzel et Giovanni Prete, « De 1'intoxication...», op. cit.

316 Générations Futures, « Paul Francois, victime des pesticides », 2010,
http://www.dailymotion.com/video/xcdhth _paul-francois-victime-des-pesticide news.

317 Ibidem.
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aujourd'hui a priori guéri, il subit encore les conséquences de troubles neurologiques et
d'élocutions récurrentes. C'est en tout cas ce dont il témoigne réguliérement, avec
émotion, lors de rassemblements de 1'association.

C. Un consensus relatif autour des effets cutanés, allergisants
et respiratoires des phytopharmaceutiques

Le pouvoir irritant et parfois allergisant de nombreux phytosanitaires, pesticides,
fongicides, herbicides et dans une moindre mesure, insecticides est connu®'®. Les produits
eux-mémes, mais également, les solvants et additifs contenus dans leurs formulations
peuvent donc étre responsables de dermatites et autres maladies de la peau par contact
d'irritation ou allergiques, mais également de brllures, ou méme d'alopécies... Ce type
d'affections représenterait 25 a 30% des signalements au réseau Phyt'attitude de la
MSA3Y- ce qui ne représente donc en réalité qu'une partie des cas existants. Il est, par
ailleurs, notable de constater que le tableau n°44 du régime de la protection agricole, qui
couvre ce genre de pathologies, ne prévoit pas de listes limitatives de produits
responsables®?’. Le lien entre une exposition aux pesticides et ces différentes pathologies
semble donc ancré et acté, mais cela ne doit cependant pas éluder la dangerosité moindre
de ces pathologies sur la vie des agriculteurs, notamment face aux autres pathologies que
nous venons d'évoquer.

Les signalements liés a des pathologies respiratoires concerneraient de leur coté
prés de 10% des signalements au réseau Phyt'attitude®*!. Elles peuvent intervenir non
seulement dans le cadre d'intoxications systémiques, mais ¢galement lors de réactions a
plus long terme, par le développement d'asthme ou de rhinites. Les secteurs de la
viticulture et de l'arboriculture seraient les plus concernés par ces signalements®??. Le
tableau n°11 du régime de protection agricole permet ainsi la prise en charge de dyspnées
asthmatiformes relatives a la manipulation de produits organophosphorés et de carbamates
; le tableau n°45 couvre les rhinites et I'asthme 1ié a la manipulation de tous les produits?>.

On voit ici que les pathologies cutanées et respiratoires constituent des risques
reconnus et couverts par le régime de protection agricole. Leur implication et leur gravité
different cependant assez significativement des pathologies que nous avons évoquées plus
haut. Les profils de victimes actives au sein de « Phyto-victimes » ne correspondent donc
pas a ce type de pathologies bénignes, mais bien a des pathologies plus graves.
L'association, comme les collectifs de victimes du DES, ont en outre la particularité de
réunir - de maniére plus ou moins nette selon les groupes - des individus dont les maux et
l'identification en tant que victimes demeurent incertains. Nombre d'entre elles demeurent

318 Nicole Bonnefoy, « Pesticides: vers le risque zéro... », op. cit.

319 Nicole Bonnefoy, op. cit.

320 Voir annexe n°6.

321 Phyt'attitude est un dispositif mis en place par la MSA en 1991, sous forme de réseau de médecins du
travail et toxicologues qui ont en charge de répertorier et analyser les informations concernant les accidents
liés a l'utilisation de pesticides. Mutualité Sociale Agricole, « Phytosanitaires et pratiques agricoles:
Phyt’attitude au cceur de la prévention - 1997-2007, dix années de bilan », 2010.

322 Nicole Bonnefoy, « Pesticides: vers le risque zéro... », op. cit.

323 Nicole Bonnefoy, op. cit.
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invisibles ; leur lien avec une exposition aux pesticides ou au Distilbéne est en tout cas
largement discuté.

D. Des maux encore en question

Comme pour de nombreux problémes de santé publique, la sphére des
conséquences provoquées par les produits impliqués demeure trouble mais surtout tres
partiellement connue. Nombre de victimes se trouvent ainsi confrontées a des pathologies
et des affections discutées et discutables dans leur liens avec le DES ou les pesticides.

1) Le corps et l'esprit : les effets psychiatriques du DES comme enjeu de
division au sein de la mobilisation

Le débat autour des maladies psychiatriques provoquées par une exposition in
utero au DES en est un premier exemple. Schizophrénies, bipolarités, dépressions,
anorexies ou états limites 324 sont autant de pathologies recensées au sein de familles
DES et qui posent question. Il constitue également un enjeu de lutte de classement
entre les différentes associations, dont le résultat détermine aussi la définition
dominante du probléeme du Distilbéne.

La premicre €¢tude ayant suggéré les effets psychiatriques du DES date de 1983,
ou un scientifique britannique avancait le doublement des dépressions et troubles
anxieux chez les sujets de sa cohorte exposés in utero®*. Depuis, la controverse a ce
sujet reste vive face aux résultats contradictoires des études publiées. Ces recherches
demeurent par ailleurs une fois encore tres limitées.

Au sein des mobilisations sur le Distilbéne, c'est I'association « HHORAGES »
qui s'est spécialisée sur le sujet®?®. Elle fut créée en 2002 par un groupe de méres DES,
membres de « Réseau DES », dont les enfants, longtemps malades psychiatriques
lourds, se sont suicidés - parfois au sein d'une méme fratrie. Parce que certaines
d'entres elles sont scientifiques - chercheuses au CNRS - ces meéres s'interrogent, et se
documentent. Elles sont persuadées que les cocktails hormonaux qui leurs ont été
administrés pendant leurs grossesses sont responsables de la fragilité psychique de
leur(s) enfant(s).

Un ingénieur de Caen avec qui ces meres prennent contact avait justement
impulsé, a la fin des années 1990, un premier travail de recherches bibliographiques
sur le théme®?’. Ses trois enfants, exposés a des cocktails d'ostro-progestatifs in utero
avaient tous trois développé de lourds troubles psychiatriques. « HHORAGES » tente
des lors d'attirer l'attention sur cette problématique longtemps laissée dans I'ombre par

324 Les « états limites » ou « borderline» désignent des personnalités de « patients dont les manifestations
cliniques ne trouvaient leur explication ni dans la névrose ni dans la psychose, voir Augustin Jeanneau, «
états limites », dans Alain de Mijolla, Dictionnaire international de la psychanalyse, Paris, Fayard, 2013,
p.573.

325 DES France, Guide pratique DES, 2008.

326 I 'association élargie cependant la focale a d'autres hormones sexuelles de synthése prescrites a des
femmes enceintes, comme des cestrogenes tels que 1'Ethinyl-Oestradiol, le Cycladiéne, le Cycloestrol, mais
aussi certains progestatifs.

32711 nous a été demandé de ne pas cité le nom de cet ingénieur, par égard pour sa famille.
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I'association « Réseau DES », seule association active a 1'époque. Car si « Réseau DES
» encourage au début des années 2000 une expertise menée sur le sujet par Hélene
Verdoux, une professeure en psychiatrie a Bordeaux et membre du comité scientifique
de l'association, sa présidente, Anne Levadou reste frileuse face a la question, qu'elle
craint glissante et risquée pour la crédibilité de 1'association®?®. Sa position est par
ailleurs confortée par la grande perplexité de Michel Tournaire, Professeur en
gynécologie et médecin de référence impliqué dans l'association. En fait, alors que le
groupe de méres de « HHORAGES » souhaitait initialement rester au sein de « Réseau
DES », Anne Levadou, leur demande de partir et de créer leur propre association, afin,
selon elle, de clarifier les objectifs de chacun.

Dans ce débat, une ligne de séparation se dessine donc au sein des victimes -
mais également au sein des scientifiques et médecins qui gravitent autour de cette
mobilisation - entre ceux qui consideérent que les fragilités psychologiques voire
psychiatriques des enfants DES ne sont dues qu'a la difficulté toute particuliére des
parcours des familles DES et des multiples problématiques engendrées par le produit
pour les victimes ; et ceux qui considérent que le DES est directement responsable de
ces pathologies psychiques - cependant de gravité et de forme trés diverses.

« HHORAGES » tente aujourd'hui de réunir les personnes concernées par la
question en multipliant les collectes de témoignages de victimes afin d'étayer les
¢tudes sur le théme. Publiés dans des revues scientifiques, certains de ces travaux
semblent aller dans le sens d'une incidence forte des effets psychiatriques du DES.
Selon les données partielles des €études impulsées par l'association en 2004-2005, sur
une fratrie de 1041 enfants de référence, dont 660 ont été exposés au DES ou a une
autre hormone de synthése, 538 ont présenté des troubles psychiatriques®?’. Ces
résultats ont été affinés par une équipe de chercheurs parisiens qui ont sélectionné 31
dossiers, soit 72 enfants exposés au DES et a d'autres hormones pendant la grossesse
de leur mére*’. Sur ces 72 enfants, plus de la moitié (43 cas) sont atteints de divers
troubles: troubles alimentaires, dépressions, troubles psychotiques, tentatives de
suicides®*!... Une équipe du Centre d'Evaluation et de Recherche Clinique (CERC) de

328 Dans une premiére étude le Professeur Héléne Verdoux évoquait la forte possibilité d'incidence
entre une exposition in utero au DES et la survenue de divers troubles et vulnérabilités psychiques,
tout en soulignant la nécessité de poursuivre les recherches, mais aussi en insistant sur le fait que la
simple connaissance de l'exposition par la patiente puisse renforcer les incidences psychique. H.
Verdoux, « Quelles sont les conséquences psychiatriques de 1’exposition intra-utérine au diéthylstilbestrol
(DES, Distilbéne®) », Annales médico-psychologiques, vol. 158, 2000, p. 105-117. DES France, Guide
pratique, op. cit. Mais en 2006, une autre étude menée par Héléne Verdoux, 1'é¢tude «E3N», en lien
avec la Mutuelle Générale de I'Education Nationale conclut finalement a I'absence de lien. Cette étude
encadrée par I'INSERM et financée par I'AFSSAPS s'appuie sur une cohorte de 100 000 enseignantes nées
entre 1925 et 1950. Héléne Verdoux, Jacques Ropers, Dominique Costagliola[et al.], « Serious psychiatric
outcome of subjects prenatally exposed to diethylstilboestrol in the E3N cohort study », Psychological
Medicine, vol. 37 / 9, septembre 2007, p. 1315-1322..

329 Marie-Odile Soyer-Gobillard, « Perturbateurs endocriniens et troubles du comportement : non, nous
n’avons pas encore tiré toutes les lecons de I’histoire du DES », Médecine et longévite, 2011, p. 67-74.
330 Roblin J, Chayet M, Bon Saint Come M, Kebir O, Bannour S, Guedj F, et al., «Troubles psychiatriques et
exposition in utero aux hormones de synthése : étude d’une série de cas», 7e Congres de I’Encéphale, Paris, 2009,
cités dans Ibidem.

31 Ibidem.
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I'Hopital Sainte-Anne a Paris, méne par ailleurs actuellement une étude plus compleéte
autour du Professeur Marie-Odile Krebs ; les résultats - trés attendus par «
HHORAGES »- ont été maintes fois repoussés mais semblent confirmer comme 1'étude
« DES Trois Générations », le lien de causalité entre le DES les des troubles
psychiatriques. Ces résultats devraient faire 1'objet de publications dans le courant de
I'année 2015. Il faut enfin noter que la revue Prescrire - souvent louée par les
associations et les professionnels pour son indépendance vis-a-vis des laboratoires - a
tenté en 2011 d’établir une synthése de tous les travaux existants. L'article conclut a
une tendance majoritaire de ces effets®*2,

La problématique des effets psychiatriques du DES tient donc une place
spécifique dans la mobilisation autour du Distilbéne. Il s'agit tout d'abord d'une
mobilisation particuliere longtemps marginalisée. Elle est en outre menée par des
meres, agées, et qui, nous a-t-on expliqué, peinent a trouver une reléve auprés d'une
deuxieme génération en majorité trop atteinte psychiquement et donc forcément trop
fragile pour véritablement prendre en charge la mobilisation. Les victimes vivent en
définitive une double invisibilité, qui structure leur mode de victimisation : invisibilité
de l'affaire DES d'une part, mais également invisibilité au sein méme de la mobilisation
ou il se vivent dans une forme de marginalisation et donc d'illégitimité3**. Leur
victimisation, si elle est empreinte d'une expérience de pathologie trés forte et tres
handicapante au quotidien, est renforcée par cette forme de marginalisation vécue au
sein des victimes du DES. Alors méme que les frontiéres de la définition des victimes
du DES est posée de longue date - et d'ailleurs entretenue et largement modelée par «
Réseau DES », nous y reviendrons -, ces victimes probables sont en mesure de
bouleverser cette définition classique®*. Leur posture s'apparente ainsi d'autant plus a
une bataille pour gagner en légitimité et en reconnaissance, dont I'objectif est d'entrer
dans le cadre de la définition des victimes du DES.

Si le probleme des troubles psychiatriques dus a une exposition in utero au
Distilbéne demeure donc peu reconnu, les membres de l'association se vivent malgré
tout trés concretement comme des victimes du produit. Le combat de l'association est
un moyen d'apporter des réponses a des troubles qu'ils ont subis tout au long de leur
vie sans pour autant les comprendre, alors méme qu'ils avaient connaissance de leur
exposition au DES et de ses conséquences physiques.

« Alors j'ai été diagnostiquée il n'y pas si longtemps, il y a un an et demi mais apres,
bipolarité ¢a n'est pas du tout schizophrénie ou des choses comme ¢a. Mais c'est, c'est... c'est
vraiment des troubles de I'humeur extrémement forts avec des phases extrémes, comment
dire? Des fortes appétences ou appétits, enfin... pour tout ce qui est alcool, sexe, jeu, tout ce
qui est border-line. [...] Et puis on tombe, et 1a on ne peut plus bouger, mais vraiment,

332 Synthése collective, « Troubles psychiques aprés exposition in utero au DES », Prescrire, juillet 2001,

p. 513-516.

333 Cette dimension tend néanmoins a se modérer dans la mesure ou l'association bénéficie d'une
meilleure couverture médiatique depuis quelques mois

3% Emmanuelle Fillion et Didier Torny, « Mechanisms of Invisibility: Forgotten Sentinels of
Diethylsbestrol Progeny », Limn - en ligne, 2013. La troisi¢me association « les Filles DES » est également
ouverte a la question des effets psychiatriques et revendique davantage son attente de nouveaux résultats
sur cette question.
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physiquement... [...] et on veut mourir, et on meurt. [...] Ca a toujours été 1a, ¢a a toujours été
1a, et moi j'ai eu franchement le ras le bol et en fait j'ai... j'ai un ami qui est journaliste et qui
¢était mon compagnon et qui travaille a Montpellier ou est le Professeur Sultan qui soutient
énormément l'association « HHORAGES »...[...] Donc il m'a dit : "Anouk, il faut absolument
que tu les contactes parce que c'est exactement toi". Et je suis allée voir... La vie c'est
incroyable, c'est pas possible, je ne connaissais pas du tout le lien entre le Distilbéne et des
possibles, - parce qu'on est encore dans le possible - pathologies psychiatriques... Donc je les
ai contactés immédiatement, et 1a je me suis retrouvée, complétement.

- Vous avez trouvé une réponse?

- J'ai trouvé une réponse, donc je suis allée a Sainte-Anne, voir Marie Odile Krebs, qui est la
chercheuse de Sainte-Anne, et qui fait , qui essaye de faire le lien entre le Distilbéne et des
pathologies psychiatriques et en parlant, en voyant mon dossier médical et le reste, elle m'a
dit : "Mais allez voir mon collégue qui est psychiatre, il va vous aider". Et effectivement, il
m'a aidé puisqu'il a trouvé que j'étais en fait bipolaire et je suis soignée maintenant sous
lithium et maintenant, c'est radical! C'est un changement de vie radical! ». (Anouk, fille DES,
« HHORAGES »? 44 ans, le 10/10/2013, téléphone).

Parce qu'elles sont prises au sérieux et que 1'association « HHORAGES » et son
réseau permettent de donner une certaine forme de réponse a des maux qui leur
¢chappaient, ces victimes parviennent finalement a s'adapter a ces mémes maux, quand
ils ne sont pas trop graves.

Outre le débat scientifique que de potentielles conséquences psychiatriques du
DES entretiennent toujours, le probléme s'est donc aussi posé comme un enjeu de lutte de
classement entre les différentes associations dans la définition du probléme du Distilbene.
Il incarne aujourd'hui la ligne de division sans doute la plus significative entre les
différentes victimes du DES. Cette caractéristique trés marquée au sein de la mobilisation
se distingue en ce sens de la mobilisation autour des pesticides, jeune mobilisation dont
les débats ne constituent pas - ou pas encore - des enjeux de lutte entre victimes. Mais
comme pour le Distilbéne, la mobilisation de professionnels agricoles victimes des
pesticides doit prendre en charge des questionnements persistants quant aux liens entre
certaines pathologies et les pesticides.

2) Pesticides et maladies rares : le cas de 1'usine Nutréa-Triskalia

Contrairement a la mobilisation autour du Distilbéne, la mobilisation des
travailleurs agricoles membres de « Phyto-victimes » tend a proposer une définition tres
large du probléme des pesticides et donc une image de mobilisation plus homogéne. Elle
semble d'avance s'inscrire dans une démarche d'inclusion, ou pour reprendre l'expression
de Stéphane Latté, de « captation » systématique des cas et expériences pathologiques de
travailleurs agricoles*°. La question des hypersensibilités chimiques constitue justement
un bon exemple de ce phénoméne.

Les pesticides pourraient en effet étre responsables de troubles allergiques
impliquant des pathologies plus rares, dont le manque de données bibliographiques
empéche les victimes d'étre reconnues en maladie professionnelle ; c'est le cas notamment

335 « Pour leur part, les groupements spécifiques de victimes, dépourvus d'une 1égitimité politique ancrée
historiquement, doive leur autorisation a représenter a 1'adossement fidéle du réle de « bon sinistré » et a
la captation d'un public suffisamment éclectique pour faire nombre » dans Stéphane Latté, Les « victimes
»..., op. cit, p.675.
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des hypersensibilités. Chez le malade atteint, ce type de pathologies chroniques provoque
une hypersensibilité a toutes sortes de produits chimiques contenus dans les produits du
quotidien et qui se manifeste au travers de différents troubles : vertige, fatigue, problemes
respiratoires, douleurs musculaires, rendant d'autant plus difficile le diagnostic**®. Cet
aspect multiforme et invisible pour les soignants rend donc la reconnaissance de ces
victimes particulierement difficile. Il faut en effet savoir que les hypersensibilités ne sont
pas reconnues dans les classifications internationales. Pourtant, le 11 septembre 2014, le
Tribunal des Affaires de Sécurité Sociale (TASS) de Saint-Brieuc a confirmé la
reconnaissance de deux cas d'hypersensibilité d'anciens salariés du Nutréa - reconnus en
accident du travail par la MSA -, une filiale de l'usine agroalimentaire bretonne Triskalia,
condamnant I'entreprise pour faute inexcusable®’. En 2008, l'usine agro-alimentaire
décide de couper les ventilations de son entrepot de stockage de grains, trop onéreux.
Quelques mois plus tard, les stocks se retrouvant infestés de vers, 1'usine décide de traiter
les stocks avec un produit phytopharmaceutique, alors qu'ils auraient di étre jetés>*®. En
contact direct avec les stocks de grain, ces deux salariés développent immédiatement de
multiples symptomes : vomissements, diarrhées, insomnies. Aprés quelques recherches,
I'un d'eux - aujourd'hui membre de « Phyto-victimes » - se rend compte que les stocks de
grain ont été traités avec un insecticide interdit depuis 2007, le Nuvan Total**°. Malgré
ces alertes répétées aupres de la direction, I'entreprise renouvelle les traitements. Apres
de multiples arréts de travail et une déclaration d'inaptitude au travail par la MSA, les
salariés sont licenciés**. Grace a l'appui d'un militant syndical local, ils bénéficient
aujourd'hui du soutien de « Phyto-victimes » et sont défendus par Maitre Lafforgue,
I'avocat de l'association, spécialiste des affaires de santé publique. Et si d'autres salariés
se sont vus refuser depuis la reconnaissance en maladie professionnelle, une plainte au
pénal est actuellement en cours contre l'entreprise. Le cas exemplaire de 1'usine Nutréa-
Triskalia montre d'ores-et-déja la difficulté définitionnelle du champ des victimes des
produits phytopharmaceutiques face a des pathologies douteuses. Il témoigne aussi de
I'écart entre une classification officielle des maladies, des cas empiriques et des décisions
de justice qui oscillent.

Aborder les différents troubles qui demeurent largement discutés scientifiquement
ou au sein des mobilisations, nous a donc permis de commencer a distinguer une
différence majeure entre nos deux cas, quant a la posture des associations vis-a-vis de la
définition du probléme sanitaire qui les touche et qu'ils souhaitent dénoncer. Alors que «
Réseau DES » tente depuis de longues années de circonscrire le champ des conséquences
du DES - pour des raisons sur lesquelles nous reviendrons plus tard - « Phyto-victimes »
et les acteurs qui gravitent autour de la mobilisation contre les pesticides tentent justement
d'apporter la définition la plus large possible aux victimes professionnelles des pesticides.
Certes, le fait que la mobilisation de « Phyto-victimes » soit trés récente et qu'elle ait donc

336 Nicole Bonnefoy, « Pesticides : vers le risque zéro... », op. cit.

337 Fanny Doumayrou, « Chez Nutréa-Triskalia, le combat des intoxiqués aux pesticides », L'Humanité, le
18 décembre 2014. [En ligne : http://www.humanite.fr/chez-nutrea-triskalia-le-combat-des-intoxiques-
aux-pesticides-560647] .

338 Ibidem.

339 Ihidem.

340 Ihidem.
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avantage a « faire nombre » pour exister peut étre une explication a ce phénomene, mais
d'autres ¢léments explicatifs devront étre relevés.

II. Des toxiques qui marquent les corps durablement : les handicaps

Pour la grande majorité des victimes membres des associations étudiées, les
blessures dues a 1'exposition aux produits engendrent des marques durables, qui au-dela
d'une phase aigilie de gestion de pathologie peuvent souvent se solder par des handicaps
multiples, a plus long terme. Le sentiment d'injustice qui y est associé et les conséquences
physiques, et biographiques impliqués par ces handicaps constituent de nouveaux points
d'ancrage du processus de victimisation. Si le terme de handicap doit étre soumis au débat,
tant il peut apparaitre flou et construit par la représentation®*!, nous le mobiliserons ici
pour désigner les conséquences physiques durables que peuvent entrainer une pathologie
- de maniere directe ou indirecte - pour les victimes, et appréhender une situation de
troubles physiques les contraignant, par rapport a une norme sociale et dans leurs
interactions - vis-a-vis d'autrui, mais aussi de leur environnement**?. Cette situation a pu
se retrouver dans nos deux cas d'étude.

A. Malformations génitales et stérilité : la signature du DES

La grande majorité des séquelles imputables a une exposition au DES s'articule
autour de malformations génitales : utérus en T, anomalies utérines, vaginales ou
ovariennes, pour les femmes ; hypospades** pour les hommes ; stérilités complétes
parfois pour les deux sexes... Ces risques constituent donc la « marque corporelle »
principale d’une exposition in utero au Distilbene. Mais leur fréquence, ainsi que leur
gravité varient souvent fortement en fonction des sexes. Ces conséquences dépendent en
fait fortement de la période d'exposition du feetus : le risque majeur se situerait entre la
6éme et la 17¢éme semaine d'aménorrhée’**. Par ailleurs, plus le feetus a été exposé tot,
plus le risque serait grand.

1) Chez les femmes

341 Alain Giami, « Du handicap comme objet dans 1’étude des représentations du handicap », Sciences
sociales et santé, vol. 12/ 1, 1994, p. 31-60.

342 Myriam Winance, « Handicap et normalisation. Analyse des transformations du rapport a la norme dans
les institutions et les interactions », Politix, vol. 17 / 66, 2004, p. 201-227.

3311 s'agit de «malformations congénitales de 1'urétre de I'homme, caractérisée par la division, sur une
plus ou moins grande étendue, de sa paroi inférieure, avec un orifice anormal situé¢ a une distance variable
de l'extrémité du gland» dans «Hypospadias», Valery Delamare et Marcel Garnier, Dictionnaire des termes
technique..., op. cit.

34 Sylvie Epelboin, « Retentissement sur la fertilité féminine de l'exposition au Distilbéne in utero », dans
Anne Levadou et Michel Tournaire, « DES: Trois générations...», op cit, p.47-80.
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Chez les femmes, ces anomalies sont a la fois de type structurel, morphologique et
fonctionnel, et se situent au niveau du vagin, du col de l'utérus et/ou des trompes>*. Ces
multiples atteintes se manifestent donc a la fois par des difficultés gynécologiques et
obstétricales, mais peuvent aussi définitivement impacter la fertilit¢ de ces femmes.
L'expression de « DES syndrome » est d'ailleurs couramment utilisée 3. Méme
lorsqu'elles parviennent a tomber enceintes, les grossesses des filles DES se caractérisent
donc par des taux d’accidents gravidiques beaucoup plus élevés que la moyenne.
Grossesses extra-utérines (taux de 5 a 15% chez les filles DES selon les études®*), fausses
couches précoces (16 a 37%*®) ou tardives (4 a 14%°*), prématurités (11 a 32 % pour les
filles DES®%), hémorragies de la délivrance (8% chez les filles DES*!), constituent donc
des menaces caractérisées des grossesses DES, qui nécessitent bien souvent de rester
allongée pendant des mois pour espérer mener a bien sa grossesse. Synonyme d'ennuis de
santé répétés dans les vies des filles DES, les « DES syndromes » imposent des suivis
médicaux trés contraignants, mais surtout tres spécifiques. C'est une des raisons pour
lesquelles I'association « Réseau DES », s'est battue au départ : selon l'association, si le
Distilbeéne est interdit et si ce type de conséquences semble officiellement acté, c'est avant
tout du suivi de ces femmes dont il faut se soucier en raison de la multiplication en chaine
des incidences en cas de mauvais suivi médical. Bien souvent, méme quand ces femmes
ont vécu un parcours de soins tres médicalisé, elle peuvent passer des années sans savoir
a quoi sont dus leurs problémes - décuplant les risques pour leur santé :

« En fait, j'ai eu une grossesse extra-utérine, donc que l'on a découvert quand c'était trop
tard, la trompe avait explosé, j'étais aux urgences et ... comment ¢a s'est passé? Donc du coup
on m'a dit : "la prochaine grossesse, essayez de savoir trés tot ou est-ce qu'elle est située,
parce que si vous avez un probléme de trompe, faudrait pas perdre la deuxiéme, c'est
dangereux une grossesse extra-utérine, faites localiser trés vite la grossesse". [...] Et donc dés
que j'ai su que j'étais enceinte, assez rapidement, quatre mois plus tard, j'ai demand¢ a faire
une écho [...] donc j'étais en train de faire une deuxiéme grossesse extra-utérine [...] Mais Ia,
c'était pas Distilbeéne, j'étais pas... c'était pas Distilbéne. [...] on a commencé a me dire que
fallait plus que je sois enceinte naturellement, que c'était trop dangereux, qu'il fallait que je
fasse des F1V, etcetera... En fait, j'ai I'impression que quand je suis enceinte on doit voir
différemment 1'utérus [...] Je suis allée faire un autre échographe toujours enceinte et 1a il m'a
dit : "Non, ¢a me semble ni bicorne, ni ceci, ni cela, ¢ca me semble utérus en T et votre
grossesse va étre trés compliquée”. [...] Donc j'ai trouvé ¢a assez affreux parce qu'en gros on
me prédisait une grossesse de quatre-cing mois qui allait trés mal finir ». (Rose, fille DES,
43 ans, le 23/05/2012, La Rochelle (17)).

Dans ce témoignage, on percoit a la fois la dimension de menace qui articule la
trajectoire des victimes du DES ; la répétition d'événements médicaux blessants ; les
injonctions contradictoires aussi du corps médical. Ces blessures sont ainsi souvent
déterminantes dans les projets de vie des ces individus, notamment sur le plan de la vie

345 Ibidem.

346 Bernard Blanc, Florence Bretelle et Aubert Agostini, Le Distilbéne : Trente aprés, Paris, Springer
Verlag, 2007.

3470 2 2% pour la population générale.

34892 16 % pour la population générale.

390,52 1,6 % dans la population témoin.

3300 a 7% pour la population témoin.

31 0% pour la population non exposée.
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amoureuse et familiale, parfois méme professionnelle. Trés émue, Rose se remémore une
période ou elle ne comprenait pas si elle avait le droit ou non de tomber enceinte, si elle
pouvait ou non mener a terme une grossesse. Les conséquences des blessures sur la
trajectoire biographique des enfants DES est ainsi particulierement significative, en
dehors méme d'une décision d'engagement au sein d'un collectif.

« Douleurs », « handicaps », « corps mutilés » sont aussi des notions
particuliérement présentes dans le discours des victimes. La préface d'un ouvrage consacré
au sujet, par une célebre fille DES, 1'écrivaine Marie Darrieussecq en témoigne : « Je me
vis comme un organisme génétiquement modifié. Mon gott pour la science fiction, avec
une certaine approche androide de la machine, a été généré, entre autres, par les présences
des engins et prothéses dans ma vie »*2. Ce témoignage exprime combien les différentes
expériences blessantes liées aux malformations induites par le DES et qui jalonnent la
trajectoire de pathologie(s) des enfants DES, interagissent et rejouent de nombreux
¢léments structurants dans leur trajectoire biographique.

Parce qu'elles subissent souvent des interventions ou examens médicaux en chaine,
le discours de ces filles DES est ainsi mélé de brutalité vécue et de distance. Ce discours
peut parfois étre trés cru, mais la violence des leurs expériences contraste aussi avec la
répétition et la régularité de ces problémes de santé dont la dimension d'habitude ressort
dans le récit.

«C'est vrai qu'on a passé presque 5 ans sans la possibi', sans faire d'enfant donc c'est
que... Je lui avais dit [a son mari] : "Des problémes il va y en avoir". C'est vrai que j'ai pas
¢été dégue. [...] je sais pas moi j'avais fait 15 fausses couches, je sais méme pas, tellement il y
en a eu... ». (Catherine, fille DES, 50 ans, le 2/05/2012, Bégles (33)).

Comme en témoigne le récit de Catherine un rapport aux complexe blessures se
dégage ainsi souvent du discours, entre tristesse et mise a distance ; souffrance du souvenir
et banalisation d'accidents de grossesse répétés. La dimension de blessure et de marque
au corps est donc particulierement structurante dans le processus de victimisation des
filles DES. Ces victimes se vivent, parfois méme se définissent, en fonction de ces
blessures qui s'imposent comme des ruptures biographiques. Leurs conséquences sont
intégrées comme de nouveaux attributs identitaires.

2) Chez les hommes

Globalement moins spécifiques que les conséquences sur le corps féminin, les
conséquences du Distilbéne chez les fils DES sont aussi moins nombreuses. Les études
suggérent pourtant un effet de modification du géne testiculaire par le DES ¥, entrainant
un nombre significatif d'hypospades ainsi que de sténoses méatiques®>*. L'appréhension
du risque d'hypospades chez les hommes exposés in utero oscille : certaines études parlent
d'un risque 70% plus élevé que pour la population générale*>, quand d'autres évoquent un

332 Marie Darrieussecq, « Préface », in Véronique Mahé, Distilbéne : des mots pour un scandale, Paris,

Albin Michel, 2010, p. 9-32, p.28.

333 Phi Do Trinh, Laurent Wagner et Pierre Costa, « Exposition au DES...», op. cit.

3% Rétrécissement de 1'orifice externe de I'urétre.

3% Jean-Marc Rigot, « “Fils DES” (2éme génération): anomalies, fertilité », in Anne Levadou, Michel
Tournaire. DES: Trois générations..., op.cit, p. 119-125.
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risque 20 fois plus élevé®*S. Les fils DES peuvent également développer des kystes, des
cryptorchidies®’ , des micro-pénis et des troubles plus généraux de la fertilité liés a des
anomalies du sperme>>®. L'évaluation de tous ces problémes de fertilité s'avére néanmoins
d'autant plus difficile qu'elle demeure peu documentée et surtout, peu conscientisée par
les victimes potentielles. Ces difficultés sont renforcées par le manque de suivi spécifique
des fils DES. En effet, contrairement aux femmes qui doivent consulter un gynécologue
régulierement, le suivi de I'appareil génital masculin - et donc de la détection de possibles
anomalies - ne constitue pas de routine médicale. La transmission de l'information sur le
DES s'avere enfin encore plus difficile entre une mere et son fils, qu'entre une meére est sa
fille, contribuant a maintenir encore davantage une forme d'invisibilité de ces victimes
spécifiques. Sur le plan empirique, ces remarques se sont confirmées par la plus faible
proportion de fils DES au sein des associations. Les témoignages indirects obtenus au sein
de fratries ou les sceurs étaient fortement touchées, mais ou les fréres exposés n'avaient
jamais développé la moindre séquelle, confirme également la moindre tendance des
séquelles chez les hommes.

La journaliste Véronique Mahé qui a consacré un ouvrage a l'affaire du Distilbéne,
a pu recueillir des témoignages de victimes masculines®”. Tous y témoignent de leur
difficulté a appréhender leur handicap et ses conséquences, a priori invisibles, mais qui
ont pourtant en grande partie déterminé ou redistribué leur vie. Face a notre difficulté a
obtenir des témoignages de fils DES, nous nous rapporterons donc en grande partie a ces
témoignages de seconde main.

« J'al une azoospermie, c'est-a-dire qu'il n'y a pas de spermatozoides dans mon sperme. Je
suis stérile! [...] Tout fonctionne trés bien en moi. Comme ¢a, en regardant de prés, on ne voit
rien de particulier. Sauf que je suis stérile! Et la stérilité, ¢a dévalorise un homme! [...]

Personne ne pourra jamais réparer cela. Et personne ne pourra jamais me rendre ce que le

DES m'a volé : ma descendance ; ma dignité »360,

Outre les implications sociales des séquelles du DES chez les hommes évoquées
par Gabriel, le probléme du Distilbéne au masculin se définit donc par une double
invisibilité : invisibilité du probleme DES et invisibilité des hommes au sein méme des
victimes, face a des blessures trés peu spécifiques. Les hommes constituent des victimes
moins visibles et moins conscientes de 1'origine de leurs maux que les filles DES. Mais
malgré ces divergences entre filles DES et fils DES les séquelles des victimes du DES se
caractérisent donc, dans leur grande majorité, par des malformations génitales qui
constituent, tout au long de leurs vies de réels handicaps déterminant leur trajectoire
biographique. Ces « preuves par corps » d'une exposition au DES bouleversent la plupart
du temps des projets de vie - vie amoureuse, parentalité - et s'imposent comme des
attributs déterminants de 1'identité victimaire.

3% Phi Do Trinh, Laurent Wagner et Pierre Costa, « Exposition au DES...», op. cit.

357 «Absence des deux testicules dans les bourses, par suite de leur arrét dans l'abdomen» dans
«Cryporchidie», Valery Delamare et Marcel Garnier, Dictionnaire des termes..., op. cit.

338 Phi Do Trinh, Laurent Wagner et Pierre Costa, « Exposition au DES...», op. cit.

3% Véronique Mahé, Distilbéne: des mots..., op. cit.

3% Gabriel, 41 ans, dans Ibidem, p.132-133.
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B. Le Distilbéne et la troisieme génération : prématurités,
handicaps et malformations

Les conséquences du Distilbéne sont enfin remarquables dans leur dimension
transgénérationnelle puisqu'elles peuvent aussi atteindre la troisieme génération des
familles DES. Les premicres études réalisées sur l'animal avaient déja alerté, en raison
d'une prévalence de cancers des ovaires chez les femelles de troisiéme génération®!. Mais
la plus grosse étude réalisée sur ce théeme en 2008 et portant sur pres de 8216 enfants de
troisiéme génération, n'avait alors pas pu véritablement confirmer cette tendance®®?. Si le
nombre de cancers des ovaires y est apparu supérieur aux attentes, le risque de cancers
pour la troisieme génération n'était pas suffisamment significatif aux yeux des auteurs.

D'aprés la derniere étude « Distilbéne, Trois générations », les malformations
observées chez la troisieme génération concernent essentiellement les petits fils DES, qui
présenteraient eux aussi un risque plus élevé d'hypospades et de cryptorchidies*®*. Une
fois encore, ces ¢léments confirment le caractére transgénérationnel spécifique du DES,
comme perturbateur endocrinien : les altérations épigénétiques causées par le DES se
transmettent d'une génération a l'autre*®*. Des malformations cardio-vasculaires ainsi que
des obstructions de l'cesophage ont également été observées. Les petites filles DES ne
témoigneraient pas de leur coté de pathologies particulieres. Et si les conclusions de cette
¢tude en appellent a de nouvelles analyses pour solidifier les résultats, il semble
globalement que la troisiéme génération soit moins directement touchée que ses ainés>®>.

Ces premicres observations doivent cependant étre nuancées par une autre réalité,
plus indirecte, qui touche la troisiéme génération : les handicaps liés aux naissances
prématurées de grossesses des Filles DES. Le 6 mars 2014, le Tribunal de Grande Instance
de Nanterre reconnaissait justement la responsabilité du laboratoire UCB Pharma, dans le
polyhandicap d'un petit-fils DES, né prématurément en raison de 1'exposition de sa mére
au DES. D'autres procédures de ce type sont actuellement en cours. Outre des trajectoires
personnelles de grossesses tres difficiles pour les filles DES, les conséquences sur leurs
propres enfants nés trop prématurément marquent donc définitivement la vie de ces
victimes. Elles sont confrontées au quotidien, au travers de leurs enfants, aux
conséquences du DES. Suzanne est une fille DES de 51 ans. Diagnostiquée lors de sa
deuxiéme grossesse, son ainé est né avec un handicap du fait de sa trop grande prématurité.
Malgré la présence de ses enfants lors de notre entretien, Suzanne nous avoue, qu'elle
n'aurait pas fait d'autre enfant, si elle avait su dés le départ qu'elle était fille DES.

« Si vous voulez, je me suis dis que si j'avais su qu'il y avait une raison pour laquelle

361 Michel Tournaire et Christine Haie Meder, « Cancers et DES...», 2010, op. cit.

362 Linda Titus-Ernstoff, Rebecca Troisi, Elizabeth E. Hatch[et al.], « Offspring of women exposed in utero
to diethylstilbestrol (DES): a preliminary report of benign and malignant pathology in the third
generation », Epidemiology (Cambridge, Mass.), vol. 19 /2, mars 2008, p. 251-257.

363 Réseau DES et Mutualité Frangaise, « Distilbéne: Trois générations », 2014, op. cit.

364 Sylvie Epelboin, « Filles et gargons de la troisiéme génération. Influence de 1’exposition intra-utérine
au DES (Distilbéne) sur la descendance des femmes exposées », in Anne Levadou, Michel Tournaire. DES
(Distilbéne-Stilboestrol) : Trois générations . réalités - perspectives, Vigot, Mont-de-Marsan, 2010, p. 127
-141.

365 Réseau DES et Mutualité Francaise, « DES, trois générations...», op. cit.
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j'accouchais prématurément... ¢a a été une grosse galére quand méme I'accouchement
prématuré. Et mon fils, encore aujourd'hui a des séquelles de... On dirait pas comme ¢a, qu'il
est pas tout a fait normal mais... (rires)... Il a eu des 1ésions neurologiques, il est encore suivi
aujourd'hui, c'est pas simple, on a eu beaucoup de...

- Lié justement a l'accouchement prématuré?

- Oui, lié a 'accouchement prématuré, il n'a marché qu'a deux ans et demi, on a fait beaucoup
de... On a vu beaucoup de médecins, de kinés, d'orthophonistes, etcetera... Aujourd'hui il s'en
sort trés bien, il est en troisiéme année de droit donc... Mais c'était pas gagné, c'était pas
gagné. Donc on a vécu quand méme beaucoup de moments difficiles et je pense que je n'aurais
pas fait de deuxieme enfant peut-étre en sachant que je prenais le méme risque. [...] Tout ce
qui m'importe c'est que mes enfants aillent bien... Il est resté trois mois en soins intensifs
quand il était prématuré [...] Donc non, je n'en veux pas mais je me considére quand méme
comme victime parce que ¢a a eu de grosses incidences sur ma vie, et ¢a en a encore
aujourd'hui. Moi, mon fils aujourd'hui galére pour un tas de trucs, il a un handicap qui ne se
voit pas donc... (elle se met a rire)... 11 a I'air normal comme ¢a... (rires).

- Son fils : Non, ne vous inquiétez pas, je ne suis pas fou.

(rires)

- Mais il a un réel handicap quand méme. Donc, c'est pas facile a vivre, donc si Martin avait
juste été prématuré et que ca avait été difficile les premiers mois de sa vie et qu'aujourd'hui
'affaire est réglée, je pense que je n'y penserais plus depuis longtemps. Mais aujourd'hui, ¢a
a toujours des répercutions dans notre vie quotidienne, donc c'est vrai que ¢a reste un sujet
forcément sensible, et oui, aujourd'hui, je suis quand méme victime puisqu'aujourd'hui j'en
assume quand méme les conséquences ». (Suzanne, Fille DES, 51 ans, le 6/06/2012, Nérac

47)).

Le traumatisme li¢ a la prématurité du fils de Suzanne et ses ramifications dans
leur vie actuelle constituent donc le point d'ancrage de ressenti d'injustice de cette fille
DES et de son expérience victimaire : l'expérience la plus marquante et la plus
douloureuse pour elle ; la raison pour laquelle elle se sent victime du Distilbene.

Comme pour les malformations génitales, la dimension transgénérationnelle des
séquelles du DES entraine une forme de handicap qui contribue a faire perdurer le
probleme DES dans la vie des victimes. Partant, c'est aussi la possibilité de s'identifier a
de tels attributs et leur force sur les trajectoires individuelles qui s'en trouvent
déterminées.

C. L'immuabilité des affections phytosanitaires

Les trajectoires des victimes des pesticides peuvent aussi se heurter a des handicaps
lourds et durables, résultant des pathologies contractées. L'expérience victimaire se porte
alors durablement et visiblement. Les différentes pathologies liées aux pesticides,
Parkinson, « empoisonnements neurologiques aigus », mais aussi les cancers peuvent donc
transformer durablement la santé des victimes, rejouer des modes de vie, des facons de
voir de le monde, de se présenter et de s'identifier.

Le cas de Denis Camuset, membre de l'association fortement médiatisé en est l'un
des exemples. Agriculteur en polycultures dans une ferme du Jura, Denis Camuset se voit
diagnostiquer un Lymphome Non Hodgkinien en 2008. Comprimant la moelle épiniere,
I'une de ses tumeurs, le contraint aujourd'hui a se déplacer en fauteuil roulant. Reconnu
en maladie professionnelle en 2011, Denis Camuset est, avec son épouse, l'un des
membres les plus actifs de « Phyto-victimes ». Dans le documentaire La mort est dans le
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preé diffusé sur France 2 le 17 avril 2012, Denis Camuset témoigne de la rupture que la
pathologie a imposé dans sa vie et dans sa pratique professionnelle : « Avec tout ce que
j'ai vécu, si j'en sors pas quelque chose dans les mois ou dans les années qui viennent,
c'est que je serai passé a coté de quelque chose »**°. Face a ce bouleversement physique,
l'agriculteur a entrepris une conversion de son exploitation en agriculture biologique®®’.
Comme pour certaines victimes du Distilbéne, les victimes qui portent un handicap
durable peuvent étre confrontées a de véritables ébranlements a la fois pratiques et
cognitifs ; elles sont confrontées au quotidien a la rupture qu'ont impliqué les produits
dans leur vie.

Ces quelques exemples introduisent par ailleurs l'une des caractéristiques des
mobilisations étudiées : dans nos deux cas, les mobilisations de ces victimes de santé
publique sont arrimées a des individus affectés, souvent fragilisés par des pathologies, au-
dela d'une relative guérison. Ces victimes portent visiblement et distinctement les marques
de leur expérience blessante a I'origine du processus de victimisation. L'origine de leurs
afflictions peuvent aussi relever d'une expérience de deuil.

III.  L'absence des corps : l'expérience du deuil entre singularité et universel

Dans nos deux cas d'études, comme pour d'autres problémes de santé publique,
certaines victimes sont mobilisées par un deuil. Ces victimes spécifiques, en place de
survivants, sont a la fois porteuses de l'expérience pathologique passée du défunt - un
pere, un €poux, un fils ... -, mais également de leur propre expérience face a ce
bouleversement biographique. Elles sont porteuses des conséquences pergues comme les
plus injustes par les victimes : la mort d'un €tre cher. La question du deuil comme vecteur
de victimisation apparait ainsi a la fois comme une singularité ancrée dans 1'expérience
individuelle, ou familiale de la pathologie, mais ¢galement universelle, face a un vécu
d'injustice pourtant intrinséquement liée a la vie de chacun. L'empreinte du deuil et la
dimension de rupture biographique de ces expériences victimaires spécifiques est apparue
trés prégnante sur le terrain.

En ce qui concerne le Distilbene, les déces sont souvent le résultat d'une chaine
dramatique de conséquences. Comme nous l'avons déja évoqué, lorsqu'elles sont
possibles, les grossesses de fille DES sont des grossesses tres difficiles, qui nécessitent
un suivi médical tres spécifique, leur utérus étant trop fragilisé pour accueillir et préserver
I'embryon dans de bonnes conditions. Soit parce qu'elles s'ignoraient, soit parce qu'elles
n'avaient pas regu un suivi approprié, de nombreuses filles DES eurent a affronter la perte
d'un enfant, né trop prématurément (souvent entre 5 et 7 mois), les nouveau-nés étant alors
trop fragiles pour survivre. Les filles DES, méres endeuillées, sont ainsi apparues comme
les victimes les plus affectées ; les entretiens réalisés comme les plus difficiles a mener.
Les cancers ACC, ainsi que les suicides liés aux maladies psychiques sont également
responsables de décés, entrainant la mobilisation de proches.

Du coté des pesticides, nous avons pu ¢également constater la prégnance des
expériences de deuils dans la mobilisation des indiv