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La santé environnementale est le parent pauvre des recherches
en santé, y compris lorsqu'il s’agit des cancers d’origine
professionnelle qui sont pourtant parmi les pathologies les plus
inégalitaires. Ce désintérét est pour beaucoup dans le fait qu’en
France, 95 % des cancers d’origine professionnelle, c'est-a-dire
causés par des expositions chimiques en milieu de travail, ne sont
pas reconnus comme tels. La création de groupements d’intérét
scientifique, d'abord en Seine-Saint-Denis puis dans le Vaucluse,
avait pour ambition d'attirer I'attention des institutions de santé
publique, d’accompagner les victimes dans les démarches pour
obtenir reconnaissance et compensation, et de produire des
connaissances relatives a ces expositions et a leur sous-déclaration.
Moritz Hunsmann présente la recherche transformatrice menée
dans le Vaucluse, ses acteurs et actrices et leur expérience.

Mouvements (M). Peux-tu nous rappeler ce qu’est votre « Groupement
d’intérét scientifique sur les cancers d’origine professionnelle et envi-
ronnementale dans le Vaucluse (GISCOPE 84) » et les acteurs et actrices
qui en sont parties prenantes ?

Moritz Hunsmann (M. H.). A la création, le choix de la forme
« Groupement d’intérét scientifique (GIS) » nous a permis de réunir autour
de la table des acteur-rices tres différent-es. Aujourd’hui, les 13 organismes
qui participent au GIS considerent que les cancers d’origine profession-
nelle et environnementale font partie de leur champ de compétence,
méme si parfois ces maladies n'occupent qu'une place marginale dans
leurs actions. L'enjeu était de faire exister cette thématique orpheline,
de faire en sorte que les institutions et les organismes qui, 2 notre avis,
devraient s'en préoccuper — et qui, pour certains, s'en occupent déja
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— mettent en commun des moyens pour faire exister un programme de

recherche au long cours. Autour de la table, il y a Avignon université et le

Centre hospitalier d’Avignon, les pouvoirs publics (I'Agence régionale de

santé, le Conseil régional PACA, la DREETS, le ministere de ’Agriculture),

plusieurs associations de malades, un service de santé au travail, mais

aussi le Comité départemental d’éducation pour la santé et la CRIIRAD. 1l

s’agit de faire en sorte qu'une conversation s’installe pour que la problé-

matique « cancers du travail » existe.

L’enquéte permanente du GISCOPE? est au coeur d’'une activité trés 2. Voir : https://

diversifiée. Elle a trois objectifs principaux : connaitre les expositions giscopes4.hypotheses.

. e NN N . org.
subies par les malades ; faciliter 'acces au droit a la reconnaissance en
maladie professionnelle et comprendre ce qui y fait obstacle ; contribuer
a la prévention des cancers de demain?. 3. Moritz HUNSMANN,

Annie THEBAUD-MONY,
Eglantine ARMAND-
RASTANO et al., « Rendre
charge dans les établissements du Groupement hospitalier de territoire du  les cancers évitables.
Recherches sur le
travail cancérogene et
ses COﬂSéqUGHCGS »,
parcours de travail. Cet entretien, mené par les enquéteurs et enquétrices,  Anthropologie et Santé,
2021. Voir : https://

. . . shs.hal.science/
et des postes de travail occupés par la personne et, surtout, le détail | 15hs 03501921

Nous recrutons des malades atteint-es de lymphome non hodgkinien
et de myélome multiple, donc des formes de cancers du sang, pris en

Vaucluse. De maniere systématique, on propose a toustes les patient-es
qui ont ce diagnostic de participer 2 un entretien de reconstitution de leur

sociologues de I'équipe, vise a reconstituer la chronologie des emplois

des activités exercées a chaque poste. On reviendra sur le role clé de
cette connaissance dont sont dépositaires les malades. Sur la base de
cette reconstitution fine des acti-
vités, poste de travail par poste de

travail, notre collectif d’expertise L’enquéte du GISCOPE vise [...] a
identifie et caractérise les exposi- connaitre les expositions subies
tions 4 des cancérogénes qu’ont . R R
pu subir ces personnes et émet un bar les malades ; f aciliter l'acces
avis sur lopportunité, pour chaque g droit a la reconnaissance en

malade, d’engager une déclaration . . .
de maladie professionnelle. Nous maladie p VOf essionnelle [ : ] ’

accompagnons les malades ainsi contribuer a la prévention
orienté-es, qui souhaitent s’y enga- des cancers de demain.

ger, tout au long de la procédure

de déclaration-reconnaissance.

L’équipe qui contribue a ce travail d’enquéte au quotidien est tres
diverse : des chercheur-ses en sciences sociales, mais aussi une assis-
tante sociale hospitaliere, une chargée de coordination, une attachée de
recherche clinique hospitaliere, un informaticien... en relation étroite avec
I'équipe du service oncologique et hématologique du Centre hospitalier
d’Avignon. Nous ne sommes pas des sociologues qui travaillons « sur »
un service hospitalier, on est dans I'hopital. Les professionnel-les et les
patient-es sont parties prenantes de la recherche qui ne peut pas fonc-
tionner sans elleux.

Autre composante clé du dispositif : le collectif d’expertise, qui se
réunit une fois par mois. Il est composé d'une quinzaine de personnes
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— quasiment toutes bénévoles — qui ont une expérience souvent longue
des expositions toxiques présentes dans les activités de travail : des méde-
cins et infirmieres du travail, des ingénieur-es dont des anciens ingénieurs
de prévention de la Caisse d’assurance retraite et de la santé au travail
(CARSAT), une sociologue, un toxicologue de service de santé au travail,
un chimiste, un physicien expert de la radioactivité, une salariée de l'as-
sociation Phyto-Victimes et deux patients experts — au titre de leur expé-
rience du travail exposé a des cancérogenes.

M. Sile GISCOPE n’est pas un dispositif classique d’enquéte ots un groupe
de sociologues ou d’antbropologues va observer des professionnel-les de
santé au travail, ce n’est pas non plus une configuration habituelle de
recherche épidémiologique ou clinique incluant un volet sociologique,
car un autre monde professionnel est impliqué, celui de la santé au
travail avec ses expert-es el, d’autre part, vous avez une quatriéme com-
posante avec les patient-es expert-es et les associations de malades. Tu
peux en dire un petit peu plus sur cette derniére ? Par exemple, quelles
sont les trajectoires des deux patients du collectif expert ?

M. H. L'un est technicien du nucléaire. Il se trouve qu’il a travaillé dans
presque toutes les installations nucléaires de la région. Il y a occupé des
postes tres différents, donc il connait les problématiques de chacun. 1l
sait, par exemple, que dans tel atelier d’enrichissement d’uranium, ils font
face a tel enjeu d’exposition. Quand on a des descriptions de personnes
qui sont passées dans les installations nucléaires, il y a de bonnes chances
qu’il ait lui-méme occupé certains des postes concernés. Donc, il sait trés
bien a quelle réalité la description du-de la malade renvoie. Pour nous,
c’est une personne-ressource précieuse.

Lautre patient expert est un agriculteur. Il connait la réalité du travail
agricole, qui fait qu’on est plus ou moins fortement exposé-e, y compris
selon les cultures, selon les périodes, selon les types d’activité. Il nous
aide a comprendre les expositions en milieu agricole, en lien avec les
autres membres du collectif ayant des connaissances spécifiques sur les
pesticides — par exemple un chimiste, qui a été vendeur de pesticides
pendant une bonne partie de sa carriere. Il sait ce qu’il a vendu, ce qui
était utilisé dans quel contexte.

Méme si ce n'est pas toujours simple de trouver les bonnes personnes,
et qu'un patient expert peut étre amené 2 moins participer dans les
périodes ou sa maladie redemande plus d’énergie, c’est toute l'idée du
collectif d’expertise : croiser les expériences et savoirs différents pour
identifier les expositions présentes dans une grande variété d’activités de
travail, 2 des époques différentes.

M. Vous avez plusieurs autres associations de patient-es parmi les
membres. ..

M. H. Oui, le Comité départemental du Vaucluse de la Ligue contre
le cancer et lassociation Phyto-Victimes sont membres fondateurs
du GIS. Plus récemment, l'association Ensemble leucémie lymphomes
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espoir (ELLYyE) nous a rejoint-es et jespere qu'elle sera bientot suivie
par I'Association francaise des malades du myélome multiple (AF3M).
L’association Cancer aide info réseau entrepreneur Vaucluse (CAIRE 84),
une association d’aide et d’accompagnement pour les indépendant-es
atteint-es de cancer, est également membre du GIS depuis 2023.

Nous avons ainsi organisé une « journée patient-es », avec une bonne
centaine de personnes, en coopération avec ces associations. On travaille
avec elles de maniere a ce qu’elles puissent aussi nous épauler. Notre
assistante sociale, et parfois nos enquétrices et enquéteurs, se retrouvent
confronté-es 4 des patient-es isolée-es ou avec une prise en charge
incomplete. Certes, notre point d’entrée, c’est la question de l'origine
professionnelle du cancer, mais en fait, les malades font face a d’autres
problemes ! Tels ont souvent besoin d’aide au-dela de la reconnaissance
en maladie professionnelle. On joue donc aussi un role d’orientation et
d’'intermédiaire qui, parfois, prend beaucoup de temps. L’autre dimension
du travail avec les associations de malades est plus politique. Notre role
est aussi de leur dire : « Battez-vous non seulement pour que les médi-
caments anti-cancéreux soient moins chers ou mieux remboursés, mais
battez-vous aussi pour qu’on arréte de vous empoisonner ! »

M. Tu dirais que ce que vous faites est de la recherche-action ?

M. H. Oui. Cest aussi de la recherche transformatrice. J'aime bien ce
terme parce que nous essayons de faire en sorte que les rapports sociaux
et les situations sanitaires qu’on observe changent. Pour cela, il faut s’en-
gager dans des alliances pour produire des savoirs qui posent d’emblée
la question du role des connaissances produites dans la transformation
sociale. Cela fait partie de 'TADN méme du GISCOPE. C’est pourquoi nous
développons actuellement des formations pour les acteurs et actrices du
champ. Et sur la partie reconnaissance, le GISCOP 93 et le GISCOPE 84
ont contribué a ce que, localement, les reconnaissances explosent. Donc,
on produit de la connaissance, mais on ne fait pas que ¢a... Etil y a des
connaissances qu’on pourrait produire, mais qu'on ne produit pas. On
peut faire de la sociologie passionnante a partir d'un dispositif comme le
GISCOPE, et on en fait un peu. Mais vu la maniére dont on est structuré-es
et financé-es, ce sont la des recherches qu’on ne peut pas faire sans finan-
cement spécifique.

Le soutien des institutions au GISCOPE ne tient pas uniquement a
notre bilan scientifique. Si nos financeurs continuent a2 nous soutenir,
C’est aussi parce que ce que nous faisons est utile aux malades, parce
qu'ils voient que le GISCOPE arrive mieux que d’autres dispositifs a iden-
tifier les malades atteint-es de cancers d’origine professionnelle. Ils consi-
derent qu’on fait partie de la solution a la sous-reconnaissance structurelle
et absolument massive de ces cancers en France. Une autre dimension
est moins tangible : le GISCOPE 84 est devenu un espace de coopération
interprofessionnelle et inter-organisations original, et nos membres n’ont
pas envie qu’il cesse d’exister. Cela dit, cela reste un combat de tous les
jours. ..
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C’est avant tout un travail relationnel énorme, un échange permanent
avec les personnes impliquées dans ce collectif hétéroclite. L’encadrement
de I'équipe salariée, bien str, mais il faut aussi nourrir le lien avec 'équipe
médicale, les membres du collectif d’expertise, nos institutions de ratta-
chement et les organismes membres du GIS, avec nos financeurs et poten-
tiels financeurs, les autres chercheur-ses avec lesquel-les nous travaillons
sur différents projets, les professionnel-les et collectifs de travailleur-ses
qui nous sollicitent, avec des journalistes... C'est un travail d’attention
continue. Cest cette réalité qui, quand je parle avec des collegues socio-
logues qui ne travaillent pas dans ce type de collectifs, me fait penser
qu’on ne fait pas tout 2 fait le méme métier !

M. Que ce soit sur le volet reconnaissance en maladie professionnelle
ou sur le volet prévention, vu ce dont vous vous occupez, des parte-
naires qu’on attendrait sont les syndicats. Santé au travail et mala-
dies professionnelles font quand méme partie des enjeux pour lesquels
les syndicats sont institutionnellement sollicités. Et pourtant, il n’y en a
aucun dans le GISCOPE 84...

M. H. Cest vrai ! Cela tient en partie a la construction historique du
GISCOPE, au fait qu’on s’est d’abord focalisé-es sur des institutions sus-
ceptibles de nous financer ou de participer directement a 'enquéte. Apres,

nous répondons régulierement a des sollicitations d’origine syndicale.
Mais la deuxieme chose — et, en réalité, cela devrait étre la premiere —
est tout simplement que la santé au travail est rarement la priorité des
centrales syndicales. Les syndicalistes avec lesquel-les on a des liens,
qui se mobilisent localement sur
les enjeux de santé, sont souvent
La santé au travail est rarement mis-es en difficulté au sein de leur
la priorité des centrales propre structure. Parce que, face
. au chantage a 'emploi, qui pointe
SyndlCﬂles- Parce que [ . .]f&lCe au son nez deés la premiere alerte, la

C]gantgge a l’emploi [] la santé santé des travailleur-ses ne pese
, N souvent pas bien lourd — y com-

des travailleur-ses ne pese souvent pvent pa e Ty
pris du coté des organisations syn-
pas bien lourd. dicales ! Aujourd’hui, s’occuper

des expositions toxiques subies

par les travailleur-ses y est encore
souvent percu comme une menace potentielle pour 'emploi, alors que
bien des exemples montrent que, quand 'emploi est privilégié au détri-
ment de la santé, on perd les deux.

Cela dit, en regardant la composition de la premiere promotion du
diplébme universitaire « Cancer, travail et environnement » lancé 'automne
dernier, on a été agréablement surpris-es par la présence significative
d’acteur-rices syndicaux-ales. Cest 1a un signe encourageant, qui laisse
penser que de plus en plus de syndicalistes comprennent que le manque
de formation les met en position de faiblesse dans les entreprises, mais
aussi dans les commissions spécialisées et les organismes paritaires.
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M. Au sein du GISCOPE, il y a l'enquéte permanente et puis beau-
coup d’autres choses. Comment cela se passe pour ces autres choses ?
Qui décide de quoi? Jusqu’a quel point y a-t-il un équilibre entre
professionnel-les de santé, préventeur-rices et chercheur-ses dans la
prise de décision, notamment sur les orientations de recherche ?

M. H. D’abord, peut-étre, un mot sur le financement. Une chose est cer-
taine : le financement de la recherche francaise est totalement inadapté a
des études interdisciplinaires, pluri-professionnelles et interventionnelles
au long cours comme la ndtre. Dans ce paysage, nous sommes un ovni.
Le GISCOPE existe depuis huit ans et, depuis le début, la majeure partie
de nos ressources proviennent de financements « projets » d’'une durée de
un a quatre ans. Une partie de notre activité releve d'une forme de « pira-
tage cartes sur table », c’est-a-dire qu’on propose des projets de recherche
—avec une thématique ciblée, avec un début et une fin — mais qui, en
méme temps, sont tellement imbriqués avec 'enquéte permanente qu'il
est légitime et indispensable qu’ils servent a la cofinancer. En I'absence
d’un financement socle de 'enquéte permanente, pour lequel on se bat
depuis des années, il est impossible de faire autrement.

Cette situation n’est pas sans conséquences sur la maniere dont se défi-
nit 'agenda de recherche. Ce n’est pas comme si des centaines de mil-
liers d’euros étaient a notre disposition et qu’on pouvait tranquillement se
demander ce qu’on allait en faire. Nous soumettons beaucoup de projets
différents. Certains sont financés, d’autres non... Par exemple, un finance-
ment du plan Ecophyto nous permet de consacrer du temps de recherche
a l'analyse des parcours de travail 2 composante agricole. De méme, la
Fondation de France finance un projet sur les inégalités de genre face
aux expositions cancérogenes dans le secteur du nettoyage. Bien str,
l'idée de nos projets découle des difficultés rencontrées dans 'enquéte
permanente.

M. Ce n’est sans doute pas simplement l'opportunité de financement
qui décide : si le plan Ecophyto disparait, ce n’est pas pour autant que
vous allez arréter de travailler sur les travailleur-ses agricoles. ..

M. H. Bien str. Les pesticides sont I'exposition la plus fréquente iden-
tifi€ée dans les parcours de travail des patient-es de notre enquéte. Le tra-
vail agricole y est omniprésent. Les liens entre 'exposition aux pesticides
et les cancers sur lesquels on travaille sont on ne peut plus documentés et
reconnus. Cest d’ailleurs parce qu’il voyait beaucoup d’agriculteur-rices
et travailleur-ses agricoles dans ses consultations que le D* Slama, héma-
tologue au centre hospitalier d’Avignon, a lancé l'alerte en 2015. Clest
ainsi que notre collaboration a commencé. Donc oui, vu le territoire de
I'enquéte et vu les cancers sur lesquels elle porte, les pesticides sont, par
exemple, une dimension incontournable.

M. Mais ce n’était pas le cas du nettoyage !

M. H. Le nettoyage était effectivement moins attendu. Notre préoccu-
pation est venue du fait que, lors des expertises collectives, un cumul

MOUVEMENTS N° 119 printemps 2025 @ 125



Co-produire les savoirs : une urgence scientifique et démocratique

dractivités de nettoyage a été constaté dans les parcours de nombreuses
femmes. A priori, ce n’était pas un enjeu car, a notre connaissance, il
n’y avait pas de cancérogene reconnu dans les produits utilisés. Mais au
bout d'un moment, quand une énieéme patiente avec un parcours a forte
composante de nettoyage est expertisée et qu'il n'y a toujours « rien 2a
déclarer », le collectif d’expertise s’interroge : « Est-ce qu’on continue a
n’identifier aucune exposition sur ces postes, ou est-ce qu’on creuse un
peu plus ? »

Ce collectif comprend notamment une infirmiére en santé au travail,
un toxicologue préventeur en service de santé au travail, et un ingénieur
2 la retraite de la Caisse régionale d’assurance maladie d’fle-de-France
— toustes intéressé-es par les activités de nettoyage. Un groupe de tra-
vail s’est constitué avec certain-es chercheur-ses de I'équipe GISCOPE.
Souvent, ce qui est utilisé ne reléve pas de la gamme professionnelle mais
de la gamme domestique, des produits en vente a Casino et Intermarché.
Et en cherchant un peu, on a vite trouvé qu’il y a ou avait, dans ces
produits, des cancérogenes, comme le formaldéhyde ou ses libérateurs.
Aujourd’hui, sept cancérogenes ont été détectés dans des produits grand
public. Souvent on entend que les cancérogenes sont extrémement dif-
ficiles a remplacer dans les process industriels, mais 1a, on introduit des
cancérogenes connus dans des produits de nettoyage courants — ou ils
n’ont strictement rien a faire !

Dong, il y a bien une exposition cancérogene dans des activités aussi
banales que le nettoyage quotidien de la cantine scolaire apres le repas
des enfants. La mise en visibilité de ce type de situations d’exposition
change la maniére d’expertiser les parcours. Elle change aussi les ques-
tions qu'on pose : qui fait du nettoyage ? Quelles sont les conditions de
travail et d’emploi ? Les malades nous disent parfois qu’elles sont « tom-
bées dans le nettoyage ». Que représentent, socialement, les activités de
nettoyage et de service a la personne (souvent proches) dans les parcours
de travail ? Pourquoi ces expositions étaient invisibles jusqu’ici ? Pourquoi
sommes-nous passé-es a coté pendant des années ? Donc, ce projet per-
mettra d’aller plus loin, en termes de recherche, sur les questionnements
qui ont émergé de ce groupe de travail a visée plus appliquée.

M. Ce que tu présentes est vraiment trés intéressant si on pense a la
Pplace des savoirs non académiques et a l'importance des interactions
entre professionnel-les de la santé au travail, clinicien-nes et personnes
exposées. On ne peut pas parler de recherche transformatrice sans leur
implication, sans les registres de savoirs qui sont les leurs. En regard de
cette situation, est-ce que tu consideres que le terme de « savoir d’expé-
rience » est légitime ?

M. H. Oui. Mais, pour ce qui est des malades, par exemple, c’est un
savoir expérientiel du travail que l'on vise, pas un savoir expérientiel du
fait d’étre malade. En I'absence de dispositif de tracabilité des expositions
cancérogenes au travail digne de ce nom en France, il est tres difficile,
sinon impossible, de reconstruire la mémoire des expositions sans faire
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appel a la connaissance des activités de travail qu'ont les premieres per-
sonnes concernées, c’est-a-dire les (ancien-nes) travailleur-ses tombé-es
malades. En termes de connaissance du travail réel, rien ne remplace leur
expérience, et recueillir, de maniere aussi complete et précise que pos-
sible, la description qu’iels en font est le socle a partir duquel une identi-
fication des expositions peut se faire.
Aussi, une partie des connaissances mobilisées dans le cadre de l'ex-
pertise collective releve clairement dun savoir d’expérience. Le collec-
tif comprend des médecins du travail retraité-es, qui ont parfois suivi les
entreprises dans lesquelles ont travaillé les malades. Tels ont un savoir
précis des situations d’exposition dans ces lieux.
Enfin, il faut dire un mot du savoir d’expérience des oncologues et
hématologues — sans lequel le GISCOPE n’aurait jamais vu le jour. Ce qui
a amené l'un-e d’elleux a témoi-
gner publiquement que quelque
chose «clochait» dans son ser-  Fp l'absence de dispositif de
vice, ce métait pas une Qwde. . cnbilité des expositions
mais un constat empirique issu de
sa pratique médicale. Aujourd'hui ~ cancérogenes au travail digne
encore, les médecins partagent o ce mom [...] il est tres difficile,

avec nous limpression que les

patientes de Tenquéte les plus  SEOM impossible, de reconstruire
lourdement exposé-es aux can- [ mémoire des expositions sans

cérogenes répondent moins bien faire appel a la connaissance
aux traitements et décedent plus

rapidement. Cest donc 2 nowveau  des activités de travail qu’ont les
le constat des cliniciennes qui  premieres personnes concernées.
nous amene a développer tout un

volet de recherche en épidémiolo-

gie clinique et biologie pour tenter de comprendre si les expositions can-

cérogenes sont un facteur de mauvais pronostic ou, dit autrement, si les

cancers professionnels sont plus graves que les autres.

M. Tu as insisté sur le fait que les personnes connaissent leurs condi-
tions de travail, les postes par lesquels elles sont passées, parfois les pro-
duits auxquels elles ont eu affaire, etc. Mais, du coup, l'enjeu de la
maniere dont les expériences s’agregent — ou non — pour devenir une
connaissance collective n’est pas seulement celui de ’expérience col-
lective des victimes. C’est aussi celui de la reprise de ces savoirs par les
professionnel-les de la santé...

M. H. Un exemple est I'effet sur les équipes médicales. A Avignon, I'en-
jeu des expositions professionnelles aux cancérogénes est désormais une
évidence pour les médecins du service Oncologie-Hématologie — y com-
pris pour les types de cancers non concernés par 'enquéte GISCOPE.
D’autres services — la neurologie par exemple — nous demandent s’il
ne serait pas possible de mettre en place une enquéte similaire avec
leurs patient-es. Plusieurs hématologues d’autres hopitaux nous ont
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sollicité-es pour la mise en place d’'une enquéte GISCOPE dans leur ser-
vice. Malheureusement, nous ne sommes pas en mesure de répondre 2a
ces sollicitations aujourd’hui.

Apres, les effets sont souvent indirects, difficiles a évaluer. Par exemple,
avec le travail sur le nettoyage, on l'a su presque par hasard. L'un des
membres du collectif d’expertise et du groupe de travail nettoyage est
un toxicologue, préventeur en service de santé au travail. Quand j'ai dis-
cuté avec lui il y a quelques mois, il a évoqué un groupe de travail des
préventeur-rices, centré sur la prévention de l'exposition aux cancéro-
génes dans le secteur du nettoyage. J'étais étonné : cette action avait-
elle un lien avec le GISCOPE ? 1l m’a répondu : « Bien str ! Cest suite
a ce qui est sorti du groupe nettoyage du GISCOPE, qu'on est parti-es
la-dessus... »

Je pense que le GISCOPE produit beaucoup de petits déplacements
comme c¢a, des changements de pratiques parfois importants, parfois
presque imperceptibles.

M. Cela nous ameéne a un autre volet de notre discussion qui est celui
des résultats, de ce que le GISCOPE, comme collectif, entend produire. Il
y a les savoirs, la transformation sociale, en particulier le fait d’obliger
les institutions a faire ce qu’elles sont censées faire et qu’elles ne font
pas toujours, mais peut-étre aussi des formes de production de collec-
tifs et d’identités indépendamment de l'agenda institutionnel. Toutes
choses qui ne s’integrent pas facilement dans des publications. ..

M. H. Nos résultats ne se traduisent pas toujours sous la forme d’écrits
scientifiques, mais les réflexions prennent corps « chemin faisant » a tra-
vers nos actions.

Prenons I'exemple de la journée « patient-es » organisée le 14 juin der-
nier. Lambition était d’avoir un moment de recherche sur ce qu’on avait
appelé «se savoir exposé-e ». Cest-a-dire poser la question de ce qui
se passe, du point de vue des malades, quand iels apprennent qu'une
bonne partie de leur vie de travail s’est déroulée sur des postes lourde-
ment exposés aux cancérogenes. C'est parfois une information trés vio-
lente a recevoir.

D’autant que ce n'est pas une demande d’information qui provient a
l'origine des malades. La proposition d'intégrer 'enquéte se fait sur la
seule base de leur diagnostic et, bien souvent, les résultats sont un choc :
iels ne se doutaient pas davoir été a ce point exposé-es. Donc, cette
conscientisation remue beaucoup de choses, cela les oblige a revoir sous
un autre jour toute leur vie au travail — ce qui provoque, parfois, des situa-
tions de dissonance cognitive. D'un cOté, iels ont bien aimé leur boulot,
y ont passé du bon temps, y ont cru et ont parfois gardé des liens forts
avec l'entreprise ou avec leur employeur. De l'autre, I'exposition est un
mal qui résulte de la méme situation, dont on ne les avait pas prévenu-es.
C'est une forme de trahison. Parfois, le déclic est immédiat, par exemple
quand les personnes sont encore en activité et se disent : « Il faut que je
change de métier ! » Plus souvent, c’est trop demander que d’attendre
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quiels integrent pleinement I'information dont on leur fait part. Le sujet a
fait 'objet de riches discussions en petits groupes.

Ces échanges ne sont cependant pas exploitables en termes de sciences
sociales, du moins sous la forme dune restitution classique, notamment a
travers la production d’écrits scientifiques du fait qu’il ne s’agit pas d’en-
tretiens formalisés, I'objectif étant juste de laisser parler les gens, leur per-
mettre de s’exprimer librement.

Ceci étant, en rassemblant ces patient-es, en créant un cadre d’échanges,
nous avons déja produit quelque chose. Et il est souhaitable d’aller plus
loin dans cette direction. Une association va se créer, certain-es malades
ayant envie de mettre en commun des expériences, de reformer du collec-
tif, en écho aux collectifs de travail. Et puis il y a celles et ceux pour qui ce
type de journée est simplement 'occasion de manifester que leur partici-
pation a 'enquéte a une signification collective qui leur importe et qu’iels
revendiquent. Nombreux et nombreuses sont les malades qui nous disent
avoir accepté de participer a I'enquéte avant tout « pour aider les autres »,
une sorte de « solidarité citoyenne » qui s’exprime dans leur présence a ce
type de journée. Iels ne veulent pas forcément se constituer en collectif,
mais sont reconnaissant-es de pouvoir, a travers le GISCOPE, prendre part
a une action scientifique et collective qui fait avancer les choses.

M. Dans cette perspective, il faut aussi se poser la question de ce que
produit le travail institutionnel du GISCOPE...

M. H. Beaucoup de « petites » choses changent : d’abord, dans la vie
des malades suite a la reconnaissance notamment. Pour certain-es, cette
reconnaissance induit un doublement de leur retraite. Cest aussi une
reconnaissance sociale. Des modifications dans le quotidien de travail du
service hospitalier aussi... ainsi que dans les pratiques des Caisses d’as-
surance maladie et des Comités régionaux de reconnaissance des mala-
dies professionnelles (CRRMP). Des retours informels soulignent que,
quand les membres du CRRMP voient arriver un dossier GISCOPE, ils
le regardent de pres, notamment parce qu’ils savent qu'en cas de refus
de reconnaissance, la personne contestera éventuellement ce refus — et
que les membres du Comité auront donc a le justifier. Quand il y a
un refus, on conseille aux patient-es de le contester aupres des Caisses
drassurance maladie et, si besoin, d’aller au contentieux — en lien avec
un cabinet d’avocat-es spécialisé. Ca rééquilibre un peu le rapport de
force patronat/travailleur-ses, parce que les employeurs, la plupart du
temps, contestent les reconnaissances en maladie professionnelle actées
en CRRMP pour éviter 'augmentation de leur taux de cotisations sociales.
Donc, les membres du CRRMP savent que, s’ils refusent la reconnais-
sance, ils seront tranquilles : le dossier sera clos, parce que jusque-la les
malades ne contestaient généralement pas les refus. Cest un déséquilibre
structurel qui a des effets directs sur la maniere dont les Caisses d’assu-
rance maladie et les CRRMP statuent sur les dossiers. Cependant, lorsque
le GISCOPE intervient, les CRRMP savent qu’ils doivent justifier leur déci-
sion, y compris dans le cas d'un rejet. D’une part, le dossier est plus
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solidement construit et, d’autre part, les malades sont davantage enclin-es
— parce que soutenu-es — 2 aller au contentieux. Les pratiques du CRRMP
de Marseille commencent réellement a changer par rapport aux premiers
temps de I'enquéte.

Une autre dimension du travail institutionnel du GISCOPE consiste en
la réponse — sous forme d’auditions ou de notes écrites — a des sollicita-
tions d’acteur-rices divers-es : '’Agence nationale de sécurité sanitaire de
I'alimentation, de 'environnement et du travail (ANSES), le ministére de
I'Agriculture, le Sénat, la Caisse nationale d’assurance maladie (CNAM),
la Commission supérieure des maladies professionnelles en agriculture
(COSMAP), la préfecture... Quel est I'impact réel de ces échanges ? C'est
souvent difficile a évaluer. En 2023, 'ANSES a par exemple publié un
avis préconisant la création d'un tableau des maladies professionnelles
liant exposition au formaldéhyde et leucémies myéloides. Dans son avis,
I’ANSES cite une note de travail du GISCOPE faite sur la base de notre
groupe de travail. Une contribution au processus de construction de poli-
tique publique sans méme passer par la case publication scientifique !

Enfin, ce n’est pas 1a un travail «institutionnel », mais nous sommes
régulierement sollicité-es par des services hospitaliers qui souhaitent s’ins-
pirer de notre démarche, ou par des collectifs de travail qui font face
2 une situation sanitaire qu’ils considérent anormale ou préoccupante :
souvent une multiplication de cas de cancers dans des usines, des écoles,
parmi le personnel hospitalier. Par exemple, I'usine Tetra Médical, une
entreprise de production de matériel médical a Annonay, en Ardeche,

dont les ouvriéres et ouvriers ont
subi des expositions massives a

Nous sommes 7’é§UZiéV€ment l'oxyde d’éthylene (un biocide),
sollicité-es par des Collectifs qui sont a l'origine de problemes
de travail aui f07’l ¢ face a de santé majeurs, y compris chez

q leurs enfants. Chaque fois, la
une situation sanitaire qu ils réponse est a la mesure de nos
considerent anormale moyens, qui sont malheureuse-

ment tres limités. On réfléchit avec

les travailleur-ses aux manieres de
documenter la situation pour comprendre ce qui se passe, aux démarches
a engager pour faire reconnaitre les victimes et agir en prévention. Pour
Tetra Médical, cela prendra la forme d'un suivi post-professionnel des
travailleur-ses et de leurs enfants en faveur d'un diagnostic précoce des
maladies provoquées par l'oxyde d’éthylene, pour faire un bilan de la
catastrophe sanitaire autour de l'usine, qui a fermé depuis — et en tirer les
conséquences pour les sites ou 'oxyde d’éthylene est toujours utilisé ! La
plupart du temps, aucun financement n’est fourni pour accompagner ces
collectifs. On le fait parce qu'il faut le faire.

M. Dans le cas de la CNAM, la sollicitation était toutefois d’une tout

autre ampleur, bien plus risquée et demandeuse de ressources, et pour-
tant vous avez tenté d’y répondre...
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M. H. Oui. La Direction des risques professionnels de la CNAM, un
acteur central concernant les cancers professionnels, nous a sollicité-es
pour concevoir et expérimenter un dispositif généralisable d’identification
et d’accompagnement des patient-es atteint-es de cancer professionnel —
dispositif qui serait inspiré de la méthode GISCOPE. Il ne s’agissait pas
d’étendre I'enquéte GISCOPE au niveau national, mais de réfléchir a un
dispositif d’acces au droit a mettre en place dans tous les services onco-
logiques et hématologiques intéressés.

Pourquoi sont-iels venu-es nous chercher ? Parce qu’iels sont dans une
impasse. En France, la sous-reconnaissance des cancers d’origine profes-
sionnelle est massive. Selon les estimations qui restent toutes des sous-
estimations, puisqu'un nombre limité de cancérogenes est pris en compte
et quil est fait abstraction des effets cocktails en cas d’exposition mul-
tiple, entre 4 et 8,5 % des nouveaux cas de cancer, soit entre 17 000 et
37 000 nouveaux cas par an, seraient attribuables aux expositions profes-
sionnelles. Au bas mot, 90 a2 95 % de ces cancers ne sont pas reconnus
comme étant d’origine professionnelle. Autrement dit, 'immense majo-
rité des cancers professionnels passe totalement sous le radar. C’est la un
échec énorme.

La Direction des risques professionnels de la CNAM reconnait que le
cadre réglementaire et institutionnel actuel de lidentification et de la
reconnaissance des cancers professionnels est défaillant. Elle voit que la
démarche du GISCOP 93 et du GISCOPE 84 aboutit a des taux de recon-
naissance largement supérieurs 2 ce que permettent d’autres dispositifs
— et, bien sUr, a la moyenne nationale. Donc, notre démarche permet de
rendre visibles les expositions et d’obtenir la reconnaissance d’'un plus
grand nombre de victimes.

En acceptant la proposition de la CNAM, nous savions que c¢’était quand
méme trés ambitieux d’avoir une visée de généralisation sur tout le ter-
ritoire, pour toutes les localisations de cancer. Une proposition chiffrée
a été faite sur la base des colts supplémentaires que I'expérimentation
induirait pour nous : 1 200 euros par patient-e. Iels ont refusé sous pré-
texte que cela cottait trop cher — un argument qui laisse perplexe, quand
on sait qu'une seule injection de cellules CAR-T pour traiter un myélome
cotte 345 000 euros... soit le budget annuel du GISCOPE !

A notre avis — et nous avons échangé en ce sens avec la CNAM —,
un levier important serait la création d’'un acte tarifé de reconstitution-
expertise des parcours professionnels pour toustes les patient-es atteint-es
d’'un cancer. Compte tenu de la proportion de cancers d’origine profes-
sionnelle, et du niveau abyssal de leur sous-reconnaissance, cela devrait
faire partie de tout parcours de soin en oncologie. Le jour ou les hopi-
taux pourront facturer cette reconstitution-expertise a la Sécu, il y aura
un branle-bas de combat : tout le monde voudra en faire ! Mais pas
n'importe comment ! Bien des dispositifs ont fait la preuve de leur inef-
ficacité, et adopter les mauvaises méthodes reviendrait a reproduire I'in-
visibilité des cancers professionnels. Une dimension transformatrice de
notre recherche est aussi de réfléchir a ce type de scénarios, d’interpeller
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les institutions. Le GISCOPE a-t-il quelque chose a proposer au-dela des
résultats immédiats de nos recherches et de nos interventions ? Oui.
Est-ce que la volonté politique sera suffisante pour adopter les solutions
proposées ? Cela dépendra d’'un rapport de force qui reste 2 construire. A
notre sens, s’y atteler fait partie des missions d’'un dispositif alternatif de
santé publique comme le notre : on produit des connaissances, on prend
soin des malades en ajoutant une dimension manquante a leur parcours
de soin, il nous faut étre une force de proposition pour des politiques
publiques favorables a la santé. ®
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