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= Notion de risque = conséquence aleatoire
d’une situation ; menace, dommage possible
(Lebreton, 2012)

= Sociologie du risque : identifier tous les
enjeux politiques et sociaux lies a la notion
de risque :

- les conflits et les comportements qui en
découlent,

- les vulnerabilités engendrées,

- les représentations sociales du risque,

- les systemes de prevention et d’informations
(Lebreton, 2012)
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= Risques sanitaires =» atteinte a la santé d’un groupe
d’individus qui aurait pu étre évitée (Dab et Salomon, 2013).

= Depuis les années 1980 : une multitude de cas étudiés
par les sociologues de la santé et de ’action publique =>
vives controverses, c’est-a-dire des prises de positions
contradictoires dans U'espace public par des diverses
acteurs : patients et victimes, scientifiques, professionnels
du droit, élus et représentants institutionnels, industriels....

= |[ntérét de la sociologie et la science politique
interactions entre ces acteurs, de la formulation publique
d’un risque a la fabrication d’une politique publique en
réponse a ce risque.

www.sciencespobordeaux.fr
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= La construction d’un probleme public implique un
travail de definition et de cadrage par des acteurs
mobilises se presentant comme les representants
de ce probleme (Gusfield, 2009) :

0 Les associations de victimes interviennent autour d’un
probleme dont les membres sont directement porteurs

0 Objectif : prouver en quoi un drame privé peut avoir une
dimension publique, qui concerne tout le monde

o Donner une dimension publique a une drame privé
constitue le meilleur moyen pour qu’il soit pris en charge
par les pouvoirs publics (Boltanski et al., 1984)

www.sciencespobordeaux.fr
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= Pour ce faire, le collectif de victimes doit
intervenir dans |’espace public :

o En s’appuyant sur divers intermédiaires (meédias,
élus, administration, réseaux militants...)

0 Se positionner dans la controverse scientifique et
juridique

= Béneéficie de routines a ’oeuvre dans d’autres
mobilisations en santée publique

www.sciencespobordeaux.fr
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= ’émergence d’un probleme de santé publique
n’a cependant rien d’un processus lin€aire. Ce
processus est fait de vagues et de fluctuations

= Dans quelle mesure L'action d’acteurs
directement concernés par un risque sanitaire
et s’en présentant comme les victimes
constitue un facteur majeur du processus
d’imposition de ce risque comme probleme de
santé publique ?

www.sciencespobordeaux.fr



Jg] Sciences o PRESENTATION DES CAS

% Distilbéne (DES) :

= Médicament prescrit des 1946 a des femmes enceintes présentant des
risques d'avortements spontanés.

= Effets placebo et effets déléteres du DES sur les enfants, filles et garcons,
exposes in utero : cancers, stérilités, multiples malformations et patholog1es
genitales conduisant a de nombreux accidents gravidiques et méme des
déces (Dieckman et al., 1953 ; Herbst and Scully, 1971)

= |nterdiction seulement en 1977

= Derniéres études : troubles psychiatriques (Rivollier et al., 2017) + effets sur
la troisieme génération (Réseau DES et Mutualité francalse 2014)

= Ces victimes sont appelées les « Filles et les Fils DES »; leur nombre est
estimé a 160 000 en France

= Trois associations étudiées :
0 « Réseau DES »,
0 « Les Filles DES »
0 « HHORAGES » spécialisée sur les questions psychiatriques notamment.

www.sciencespobordeaux.fr
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% Pesticides :

= Risques connus depuis le XIXeme siecle mais « invisibles » en raison d’une conception
privilegiant un controle raisonné de ces produits plutot qu’une mise en exergue de
leurs risques sanitaires (Jas et al., 2008 ; Jouzel et Dedieu, 2013)

= Pesticides responsables de :
0 cancers

maladies neurologiques

problemes de fertilité

allergies

maladies respiratoires

INSERM, 2013)

O O OO

—

= 2011 : Création de ’association « Phyto-victimes »

0 association d’agriculteurs et de leurs proches se présentant comme des victimes
des pesticides

0 Prise de parole inédite permettant une redéfinition de la question des pesticides
comme probleme de santé publique

0 Publicisation de cette question en dehors de la catégorisation classique du
probléme environnemental

www.sciencespobordeaux.fr
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= Recherche doctorale comparative sur mobilisations de victimes deux
problemes de sante publique

= Environ 80 entretiens semi-directifs aupres de :
0o membres de collectifs ;

différents professionnels de santé et scientifiques ;

des avocats ;

Des élus ;

Des membres d’administrations sanitaires

Des professionnels agricoles et viticoles

O O O O O

= QObservations ethnographiques :
0 évenements associatifs, formels et informels ;
0 audiences judiciaires ;
o colloques scientifiques.

= Guide d’entretien et grille d’analyse systématisés autour de :

0 Laucom?réhension du processus de présentation en tant que victime, individuel et
collecti

o La mobilisation collective de ces acteurs dans la construction du probléme des
pesticides comme probleme de sante publique

www.sciencespobordeaux.fr
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|- Exister dans |’espace public : les associations

de victimes au cceur de la prise en charge des

= Quel que soit le terrain d'étude : mobilisations de
victimes orientent la définition publique d'un probleme
et d’un risque.

= Dynamique collective : non pas pour obtenir une
réparation individualisee et limitée, mais pour amener
a une prise de conscience globale de la dimension
universelle de leurs dommages prives.

= Appui sur de nombreux dispositifs de présentation de

soi, mais aussi du probleme qui constitue leur cause
(Gusfleld 2009).

= Routinisation de l'action des associations de victimes
par le biais d’une action de lobbying qui passe par le
developpement de partenariats clefs.

www.sciencespobordeaux.fr



Rl eisnses A- Apprentissages meédiatiques et recours a la
presse : le role clef des médias dans la

trajectoire des problémes de santé publique

* Travail médiatique dans la construction des problemes
de santé publique : insuffisant mais essentiel

= Les médias permettent un processus de scandalisation :
probleme mise a l’épreuve d’un seuil de tolérance d’un
public (De Blic et Lemieux, 2008)

» Sur le plan individuel : médias sont recherchés pour témoigner
et « faire éclater un scandale » mais méfiance a long terme.

» Sur le plan collectif :

0 Création d’un seuil médiatique avec interactions régulieres.
Journalistes comme interlocuteurs privilégiés.

O Routinisation du relais médiatique par et pour les victimes

www.sciencespobordeaux.fr
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Rl identifiés

= Recherche d’alliances militantes intersectorielles
et de reseaux d’action publique pour peser sur la
decision publique :
0 Soutien de parlementaire(s) : action d’enquéte et de
législation
o Développement de relations avec les agences sanitaires

> « Production conjointe » du probleme entre victimes et
acteurs politico-administratifs (Bergeron et Castel, 2015)
Objectif :

oooooo

probleme par un alignement de catégories d’analyse du
risque (Favre, 1992)

www.sciencespobordeaux.fr
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Rl construction de coalitions militantes

= La collaboration avec d’autres acteurs associatifs
joue egalement un role important :

0 Meilleure visibilité du collectif en béneéficiant de ces
coalitions preexistantes (Akrich et al., 2009)

0 Montée en généralité de la définition initiale du risque et
du probleme denonces

» Distilbéne : alliance avec victimes de la Dépakine, réseau
europeen de victimes du méedicament, FNATH...

» Pesticides : alliance avec victimes de [’amiante ou du
nucleaire, HEAL (reseau europeen en sante et
environnement), ...

> Double montée en generalité geéographique et
thematique autour de ces risques sanitaires

www.sciencespobordeaux.fr
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Bordeanx S’inscrire dans les controverses

la construction de savoirs par les victimes

= [mportance des controverses scientifiques et
juridique autour de ces risques sanitaires

= En encourageant les nouvelles études scientifiques
et en multipliant les démarches aupres de diverses
juridictions, les mobilisations de victimes
alimentent ainsi le flux d’informations autour de
cette question dans [’espace public

= |ls recherchent aussi un nouveau cadre de
justification a leur action

www.sciencespobordeaux.fr
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collaborations et production conjointe

* Problemes de sante publique sont etroitement liés
au deroulement de controverses scientifiques

= « Savoir flou » (Nicourt et Giraud, 2009) autour de
ces questions =» victimes mobilisées dans un
contexte scientifique mouvant et incertain alors
qu’ils ont besoin de preuves scientifiques pour
attester de leurs dommages

= Developpent une action autour d’une veille
scientifique pour la prise en charge des preuves
scientifiques de [’étiologie de leurs pathologies
(Barthe, 2010)

www.sciencespobordeaux.fr
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2D, ° ® Q Q
Ll collaborations et production conjointe

= Mobilisation de discours scientifiques et mise en place de collaborations
durables avec certains scientifiques (Bloor, 2000)

= Développement d’une forme d’ ~» expertise profane » afin
d’institutionnaliser leur participation au debat scientifique (Brown, 2010)

= Objectif :répondre a l'incertitude inhérente aux problemes de santé
publique

= Double effet pour la mobilisation :

o Cette captation scientifique permet de gagner en crédibilité et en légitimité aupres
des pouvoirs publics

0 La présence de professionnels médicaux et de scientifiques proches de [’association
permet d’apporter une aide et un soutien direct aux victimes potentielles membres
des collectifs

» Objectif : justifier le caractére public de leurs drames privés
en s’appuyant sur des données qui se veulent scientifiques

www.sciencespobordeaux.fr



eratidl B- Mettre en cause et désigner : l'insertion des

victimes sanitaires dans |’arene judiciaire

= Action de ces associations doit également passer par la
formulation de responsabilités (Barthe, 2010)

= Processus qui s’amorce dans [’arene juridictionnelle ou
s’exerce le droit (Sarat et al., 1991)

0 Permet de mettre en exergue une chaine de causalité autour
de ces problemes de santé publique

0 Permet également un systeme de reglement du probleme
(Gusfiled, 2009)

0 Permet d’obtenir une reconnaissance individuelle qu’ils
souhaitent utiliser pour affirmer le caractere public et
generalisé

www.sciencespobordeaux.fr
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1 pysspiniel B- Mettre en cause et désigner : I’insertion des

victimes sanitaires dans |’arene judiciaire

= Nombreuses difficultes de ces demarches :

o Difficultés a prouver le lien de causalité entre la
maladie et le produit

0 Procédures longues
=» Diversification de leurs actions

»Mais linvestissement dans larene judiciaire
demeure une déemarche réguliere et majeure dans
les mobilisations de victimes de sante et dans leur
démarche d’imposition d’un risque comme probleme
de santé publique.

www.sciencespobordeaux.fr
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= Démarches pour s’imposer comme représentants d’un
risque pour LUimposer comme probleme de sante
publique :

o Une dimension de présentation de soi pour gagner en légitimité
et en credibilité afin que les pouvoirs publics prennent en
charge le probleme dénoncé

o Développement de collaborations multiples
0 Positionnement dans des controverses clefs

0 Montées en généralité d’un drame intime en probleme de santé
publique

» Ne signifie pas un reglement du probleme mais mobilisation qui
alimente les flux de débats et d’information autour de cette
question tout en relégitimant ’existence du groupe (Roger,
2011)

www.sciencespobordeaux.fr
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