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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 probleme 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 probleme
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 l'affaire du Distilbene 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,
problemes publics, santé publique, Distilbene, pesticides.

Title : Hardship mobilizations : a comparative analysis of tw o public health
problems (families victims of diethylsbeostrol and f armers 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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Afin de tenter de répondre aux problématiques gaes venons d’exposer et
notamment la difficulté d’unification de I'objetpons proposerons - dans l'inspiration du
travail de Madeleine Akrich, Yannick Barthe et Gaine Rémy!- d’esquisser une
approche davantage thématique des mobilisationvicianes. En s’appuyant sur la
méthode comparative, I'attention sera finalemenmtémsur la spécificité du domaine dans
lequel s’inscrivent les problématiques soulevées lpa victimes étudiées : la santé
publique. Nous considérons, pour reprendre le g@irttipe de Luc Boltanski qui fonde
le début de nos réflexions que : « dans un trasdjnombre de cas, c'est par le truchement
de la sensibilité a la souffrance que se constntites causes en faveur desquelles les
personnes s'engagent, prennent parti, s'assoaiesg disputent®s,

48 Sandrine Lefranc et Lilian Mathietobilisations de victimes, op. cit.

4% |bidem p.26.

%0 Jean-Noél JouzeDes toxiques invisibles..., op. cit.

51 Madeleine Akrich, Yannick Barthe et Catherine Ré@yr la piste environnementale...,op. cit.

2 Luc Boltanski, « La Présence des absents », damsBoltanski,La souffrance a distancep. cit.,
p. 349.
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C. Pouvoir, Iégitimité de la science et naissancendevelles controverses
scientifiqgues

Autre point essentiel de cette comparaison : latpesde ces victimes dans les
rapports de force scientifigues. Dans les deux tasagit d'atteintes au corps par des
produits prétendument et préalablement légitimesnsifiquement et censés aider : un
médicament largement diffusé et prescrit par legenins aux femmes enceintes dites a
risque ; des traitements phytosanitaires qui s¢ soposés comme incontournables dans
I'agriculture conventionnelle francaise. Ces preslont par ailleurs encadrés par un
lobbying industriel et scientifique trés puissaltd. sont donc non seulement, largement
soutenus et publicisés par leurs fabricants qussagit auprés des autorités aptes a les
légitimer. Mais les pouvoirs publics, et surtout dembreux médecins et experts
scientifigues officiels, relayent a leur tour umeaige positive des produits par un travail
de diffusion et de légitimation scientifique. Dales deux cas, les acteurs mobilisés
tiennent ainsi une position préalable similaire slbas rapports de force scientifiques. lls
se réclament d'une méme vision initiale positiveire admirative, sur la science et sur
ces produits. En effet, qu'il s'agisse du Distikéyu des produits phytosanitaires, les
individus atteints se trouvaient en position asymée :

- soit dans une relation patient/médecins

- soit au sein d'un systeme de production agrigaléds cautionnaient.

Dans les deux cas, ils ont suivi des préconisattbasteurs du monde scientifique
gu'ils croyaient omniscients et en qui ils avaieomfiance.

Tout le travail des associations va donc consisteggommer et inverser cette
relation. Par la diffusion de nouveaux canaux dinfation et donc par la construction de
discours inédits sur les produits, les associatamgictimes tentent de s'imposer comme
des interlocuteurs Iégitimes dans les rapportsadeef scientifiques. Dans les deux cas,
les collectifs victimaires vont en effet étre soute par des scientifiques présentant des
expertises alternatives. Ces scientifiques ou o@geusitaires peuvent par ailleurs étre a
I'origine méme de la constitution de ces groupedimiaires. Ces collaborations entre
victimes et scientifiques alternatifs permettentrisse en place de systémes d'enquéte et
d'études scientifigues autonomes et contradictoismec le discours dominants.
L'instauration d'une lutte entre ces différentst&ymes d'expertise sont a l'origine de
nouveaux rapports de force sur ces questions :atesens experts tentent alors de
décrédibiliser ces nouvelles expertises propresvie¢ et versa Ce phénomene de
construction d'expertises alternatives a été déygar Yannick Barthe dans le cadre de
la question du nucléairg®. 1l décrit le développement d'enquétes sanitaioes
d'épidémiologies populaires mises en place par aE®ciations qui se livrent a un
véritable travail de « mise en cause » face atalexpertises établies et officielles.
«Dans bien des situations controversées, I'engagen®s groupes concernés par ces
questions prend la forme d'investigations visardconstituer des chaines de causalité, a
prouver la réalité des préjudices dont ils s'estimactimes, a faire en quelque sorte la
"démonstration" du probléme qui les affe¢fé"Ce phénoméne est donc a l'origine de

170 yannick Barthe, « Cause politique...op. cit.
171 |bidem,p.78.

SALARIS Coline Thése pour le doctorat en Science politique | 2015



SALARIS Coline Thése pour le doctorat en Science politique | 2015



SALARIS Coline Thése pour le doctorat en Science politique | 2015



SALARIS Coline Thése pour le doctorat en Science politique | 2015



SALARIS Coline Thése pour le doctorat en Science politique | 2015



SALARIS Coline Thése pour le doctorat en Science politique | 2015



SALARIS Coline Thése pour le doctorat en Science politique | 2015



SALARIS Coline Thése pour le doctorat en Science politique | 2015



SALARIS Coline Thése pour le doctorat en Science politique | 2015



SALARIS Coline Thése pour le doctorat en Science politique | 2015



SALARIS Coline Thése pour le doctorat en Science politique | 2015



SALARIS Coline Thése pour le doctorat en Science politique | 2015



SALARIS Coline Thése pour le doctorat en Science politique | 2015



3) Rencontrer, écouter

La principale base du matériau empirigue de narguéte est constituée
d'entretiens semi-direct#®. Au risque d'évoquer ici un « indéterminé méthodgojue »
196 nous avons choisi de construire un guide d'demmeduffisamment complet pour nous
rassurer dans les premier temps de I'end?/é@écoupé en plusieurs sections thématiques
- lien avec l'affaire et pathologies ; victimisatiq regroupement ; mobilisation ;
durabilité!®®; questions biographiques - ce guide d'entretiempmrtait une série de
guestions que nous avons adaptées en fonction dddsp; par exemple pour les

194 e Président, un membre du bureau et le premiargéghde mission de I'association.

195 |iste des entretiens : voir annexe n°2.

19 Jean Baptiste Legavre, « La «neutralité» danstrigtien de recherche. Retour personnel sur une
évidence »Politix, vol. 9/ 35, 1996, p. 20225.

197 Le guide d'entretien a été lIégerement distingué tkrrain a l'autre. Voir annexe n°1.

198 Durabilité de I'engagement et vision de l'averar papport a I'affaire et a I'expérience blessante.
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. Si ce concept de «
rupture biographique » a été élaboré dans la dittée sociologique de la santé lorsqu'un
individu est confronté a une pathologie identiftéelans le cadre des victimes confrontées
a un probléme de santé publique, on ne peut souaehmiter a une seule et méme
maladie. La rupture biographique ne correspondléias pas toujours a I'annonce d’une
pathologie, ou la mise en lien avec un problemeal®é publique, mais au moment ou
I'individu parvient a s'identifier comme victime. $'agit donc plutdt d'une trajectoire
agrégée de multiples événements blessants, liés ardblemes de santé répétés, avec ou
sans diagnostic. Le terme de trajectoire est i¢demtu comme une direction initiale,
propre a un individu, qui s'articule au travers daamps de force et interactions qu'il
traversé®. Il intervient dans ce travail avec le concepttdgectoire de pathologies qui
englobe a la fois les effets physiques sur lesep#di- ou les victimes - leurs attentes, et
les conséquences induites pour les proches, mas s soignants et I'organisation du
travail établie pour gérer cette malatdie La trajectoire victimaire s'accompagne de

2Florian Pedrot a néanmoins montré dans son artidigre ou devenir victime », que méme lors d'un
accident collectif que I'on croit circonscrit, Kdtification de cet événement et la visibilité @¢étuelles
victimes ne va pas de soi. Le fait pour un indivithise reconnaitre victime de cet accident n'est ¢as
acquis et se construit au travers de nombreusesaictions (avocats...), dans Florian Pedrot, « Btre
devenir victime...»pp. cit.

241 Stéphane Latté, « Laferce de I'événement est-elle un artefa® », Revue francaise de science
politique, vol. 62 / 3, juin 2012, p. 409432. Stéphane Lattées « victimes »,.0p. cit.

242 Cyril Lemieux et Jean-Paul Vilain, « Les mobiligats de victimes d'accident... ep. cit.

243 Michael Bury, « Chronic illness as biographicasmiption »,Sociology of Health & llinessvol. 4 / 2,
juillet 1982, p. 167182.

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

2451| est ici question a la fois deajectoire pathologiquepour désigner les trajectoires induites par les
pathologies, mais également deajectoire victimaire pour désigner le processus d'identification
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5. JORF n°0131

juin 2015 page 9491 texte n° 38 Décret n° 2015
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2% Haute Autorité de Santé, « Guide du parcours dessoMaladie de Parkinson », 2014.

29 |bidem

800 « Décret n° 2012-665 du 4 mai 2012 révisant etgétant les tableaux des maladies professionnelles
en agriculture annexés au livre VIl du code ruttadle la péche maritime 2012-665 2012.

%01 |sabelle Baldi, Pierre Lebailly, Brahim MohammedaBim[et al.], « Neurodegenerative diseases and
exposure to pesticides in the elderlydmerican Journal of Epidemiologyol. 157 / 5, mars 2003, p. 409
414,

302 Anne-Marie Bonnet, « Symptémes de la maladie de&iRson »,Gérontologie et sociétévol. 97 / 2,
ao(t 2001.
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