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    Présentation

    Préface du docteur Rémy Salmon, cancérologue à l'institut Curie.



De plus en plus de femmes sont touchées par le cancer du sein. Ginette Francequin a mené une enquête exploratoire clinique sur les principales conséquences de cette maladie qui s'étend de manière massive selon les tranches d'âge mais qui se soigne de mieux en mieux.



Elle donne la parole à des patientes de tous âges et tous milieux et à des soignants français et québécois pour tenter de répondre aux questions que la maladie engendre : choc de l'annonce, remaniement nécessaire au niveau de l'emploi et des relations humaines dans l'entreprise, dans la cité, et même dans la famille. Une attention particulière est accordée aux diverses formes d'accompagnement et de soutien social, brossant un tableau des dispositifs de soutien en santé publique, d'innovations à l'initiative de soignants et d'acteurs associatifs.



L'ouvrage témoigne des façons « de dire, de faire et d'être » que les femmes ont inventées pour faire face à l'adversité et garder leur féminité quand la maladie a entamé regard et émotions. Il développe les relations possibles entre les femmes et les professionnels du soin, de la beauté et de la féminité mais aussi avec les psychologues de l'orientation et du travail, les infirmières et les médecins du travail, les juristes de droit social, qui peuvent les aider à redéfinir

leur activité, leur emploi, leur manière de vivre et travailler.



Docteure en psychologie clinique et sociale, Ginette Francequin est chercheure au Laboratoire interdisciplinaire de sociologie économique du CNAM Paris et associée à Paris VII.
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Préface. Ce livre traduit la vie



Rémy SalmonCancérologue, institut Curie.









Lorsque l’on m’a proposé de préfacer ce livre, j’ai d’abord pensé « encore un » !

Lorsque les épreuves sont arrivées sur mon mail, j’ai constaté avec angoisse le nombre de pages qu’il allait falloir lire.

Lorsque je l’ai lu, je me suis dit : « Il y a des inexactitudes, des erreurs, des manques », etc. Donc j’aurais dû refuser d’écrire cette préface.

Et puis j’ai réfléchi et je me suis dit que c’était comme cela qu’était ma vie depuis trente ans, dans ce combat que je mène avec les équipes contre le cancer. Rien n’est bien organisé, il n’y a pas de ligne droite, les vérités d’aujourd’hui seront des erreurs demain, et donc, ce que ce livre traduit c’est la vie. Ce foisonnement de travaux, d’axes thérapeutiques, de prises en charge diverses et variées, c’est comme le cancer, cela échappe au rationnel, aux lois que nous essayons d’établir et dont nous avons besoin pour fonctionner en société.

Parmi les choses qui me paraissent indispensables à partir du moment où l’on décide d’entrer dans ce combat, il y a d’abord le doute et les rythmes.

Le doute. C’est évidemment pour un chirurgien, ce qui l’habite quand, après une intervention qui s’est déroulée sans problème, mille fois répétée, des complications surviennent. L’arrogance qui est souvent reprochée aux spécialistes de cette discipline ne serait-elle qu’une façon de masquer cette inquiétude qui nous accompagne dans notre exercice ? Mais le doute, c’est ce qui permet de progresser, de continuer à se poser des questions, d’avoir toujours envie de faire mieux, et devant l’échec, d’essayer de comprendre pour que cela ne se reproduise plus.

Les rythmes. C’est une notion que j’ai comprise plus récemment. À une patiente, on ne peut pas « dire tout » lors des premières consultations. Il faut tenir compte de sa personnalité, du lieu où l’on se trouve, du type d’annonce que l’on doit faire, de la valeur spécifique des mots et de leur signification en fonction du bagage culturel et de l’expérience.

Si le bon rythme est trouvé entre la patiente et son médecin, une musique s’installe et une harmonie s’établit. À l’inverse, aucune musique n’apparaît dans d’autre cas, pire une dissonance insupportable s’installe. Tous les médecins l’ont vécu et toutes les patientes l’ont ressentie.

Il y a aussi des choses que l’on peut dire et qui peuvent être entendues à certains moments et pas à d’autres. C’est bien pour cela que les tutelles qui ont défini l’obligation de l’information éclairée ont le don d’exaspérer les praticiens. Ces règlements ne correspondent pas à la réalité quotidienne et ces informations transmises, voire imposées, à un mauvais moment peuvent avoir des effets inverses à ceux attendus.

Il existe aussi un foisonnement d’informations dans ce livre. Certains y verront une difficulté d’approche, mais on peut aussi interpréter cela comme une bible que l’on pose dans un endroit bien choisi et que l’on consulte au hasard, en tout cas, pas dans un ordre chronologique.

Comment expliquer ce foisonnement ?

D’abord par le souhait de celles qui « y sont passées » et qui ont triomphé, de communiquer leur expérience, comme une catharsis des moments bons et mauvais à travers lesquels elles sont passées. Comme il est dit dans la Tradition : « Il faut donner une partie de soi-même pour acquérir une connaissance. » Rien n’est gratuit en ce domaine.

Ce foisonnement est aussi lié au fait que ce texte s’adresse à des individus et non pas à des lignées cellulaires ni à des souches pures d’animaux de laboratoire. Chacun est né avec son patrimoine génétique, « le génotype », mais ce que l’individu et la vie ont fait de ce patrimoine, « le phénotype », est différent. Il n’y a donc pas de règle universelle de la récupération et du bien-être.

On reproche souvent à la « société » une insuffisance dans la prise en charge de « l’après-cancer ». Mais est-ce vraiment à la société de prendre cela en charge ? On ne prescrit pas une psychothérapie comme une radio de poumon ou un scanner. De nouveau, il y a un moment où une approche spécifique est à faire. Les cancérologues n’ont pas toujours le temps, l’envie, la connaissance de ces mécanismes autres de récupération. C’est la notion de la « quête du Graal », le moment où la philosophie rejoint la médecine qui doit prendre la place.

La mouvance actuelle vers une alimentation saine, la lutte contre la prise de poids, la nécessité de l’exercice physique, ne sont qu’une expression de cette nécessité absolue pour la patiente de se « reprendre en main », de pouvoir redécider de sa vie et ne pas se laisser « victimiser » par la maladie, les séquelles et/ou les médecins !

Il est en effet capital que la patiente ne se focalise pas sans fin sur « pourquoi c’est arrivé ? » Et « pourquoi moi ? », pas plus que : « Docteur est-ce que je suis guérie ? » Ce qui la projette dans un futur par définition inconnu. Qu’elle puisse vivre ici et maintenant, est un meilleur facteur de qualité de vie.





Introduction





Ce livre vise à rendre compte de toute la complexité qui entoure l’expérience traumatique des femmes [1]  atteintes du cancer du sein, et qui, survivantes, ont à reconstruire leur féminité. Il s’appuie fondamentalement sur le récit de personnes qui doivent à la fois s’adapter et redéfinir leurs modes de vie et cela, en lien avec des proches et divers réseaux de soutien, c’est-à-dire tout un ensemble de ressources institutionnelles reliées de près ou de loin au monde de la santé. Il est également fait état de beauté et d’esthétique, d’activité créatrice et de travail comme autant de dimensions impliquées par cette lutte pour le bien-être au féminin.

La question du cancer m’avait déjà interpellée, par des rencontres avec le docteur Zücker, soucieux des réorientations des adolescents hospitalisés en pédiatrie à l’institut Curie [2] . Par ailleurs, des rencontres professionnelles m’ont poussée depuis une douzaine d’années à cibler mon travail de recherche en psychologie de l’orientation et du travail sur la « santé des femmes », puis finalement à conduire diverses actions et pratiques interdisciplinaires en clinique du travail, entre janvier 2008 et décembre 2010, sur des thèmes touchant à la sénologie et la pathologie mammaire. Ce livre est le fruit d’un partenariat Cnam-Inetop/Curie [3]  mis en place sous forme d’un petit collectif durant une année. Ensuite, la coopération traditionnelle des services de l’Éducation nationale avec la « Cité des Métiers et Cité de la Santé [4]  » a permis de réaliser une recherche-action autour des maladies chroniques, et en ce qui me concerne, de manière plus significative sur la problématique du cancer du sein [5] .

Notons que « les seins » sont entrés dans l’actualité politique avec le scandale des prothèses Poly Implant Prothese et les menaces contre l’usine Lejaby, juste au moment où cet écrit se termine pour témoigner de la force des femmes touchées par le cancer du sein. Ce livre est à la fois un hommage aux combattantes pour la vie et aux victimes d’exécrables pratiques professionnelles et commerciales.




Le cancer du sein, toujours redoutable

Il est vrai que les progrès des traitements sont significatifs puisque pour le cancer du sein, le taux de survie à cinq ans est de 85 %. Pourtant, le cancer quel qu’il soit, reste associé à l’idée d’une maladie incurable, à la déchéance du corps et à une mort inéluctable : « Le crabe, l’épée et le bouclier » étaient les thèmes et les affiches essentielles des organisations de lutte contre le cancer en France, entre 1926 et 1966. Les campagnes de prévention et de lutte contre la maladie ne sont par ailleurs pas étrangères à l’image populaire véhiculée qui est celle d’un mal « sournois et diabolique ». La représentation de la maladie renvoie encore et toujours à « une maladie d’autant plus dangereuse qu’elle progresse sans symptôme apparent et qu’elle peut frapper à tout moment, n’importe qui [6]  ». À l’instar de sa progression insidieuse, le cancer est souvent symbolisé par des animaux maléfiques : le crabe, l’araignée, le serpent ou encore le crapaud. Par ailleurs, l’effet dévastateur du cancer et l’idée que l’on n’y survit pas est certainement entretenue par le secret gardé sur la maladie : « Ceux qui guérissent le font souvent en silence [7]  », et donc dans l’ignorance de leur entourage. La réalité d’une possible guérison n’est donc pas connue ; seuls sont retenus les traitements lourds et la mort.




Le sein, au cœur de la féminité

Il convient de resituer « le sein » comme élément le plus significatif de la féminité, rendant plus prégnante la portée symbolique du traumatisme produit par le cancer du sein chez la femme. D’ailleurs, l’art accentue, en les montrant plus ou moins, l’importance des « seins » dans les représentations de la « féminité ».

Depuis des siècles, l’histoire des peintures et sculptures que nous pouvons retracer dans nos musées montre bien combien l’intégrité du corps est fondamentale et comment les seins sont à la fois enjeu de séduction et de nourriture, enjeu de religion et de santé. La représentation de Vénus est depuis l’Antiquité une des références à cet idéal de la beauté où le sein dénudé est particulièrement mis en évidence. Pour prendre un seul exemple, une œuvre d’un peintre français anonyme, datée de 1550, au musée du Louvre, Vénus à sa toilette, témoigne de cette prescription de la beauté féminine. Bien d’autres exemples conduisent à cette hypothèse d’un véritable « culte des seins », y compris dans les peintures d’inspiration religieuse (voir par exemple, Jean Fouquet, La Vierge et l’enfant [8] ).

Plus tard, au milieu du xixe siècle [9] , les artistes dont les impressionnistes présenteront eux aussi des nus avec de beaux bustes de femmes dans des activités variées (travail, danse, théâtre, loisirs). L’exposition pudique, érotique, libertine, voire pornographique des seins est un phénomène pérenne et international, mais elle varie beaucoup selon les pays, les cultures.

Le sein demeure aujourd’hui très présent dans les arts, avec les moyens d’expression et de diffusion dits modernes, de grande ampleur : le cinéma, la photographie, la publicité, la télévision, Internet. Il apparaît le plus souvent sous le signe de la séduction, du plaisir.




Le sein condamné

Il existe une autre histoire du sein, sans doute plus marginale, mais non moins significative ; c’est le thème de la femme et du sein mutilé qui hante la mémoire et l’histoire des femmes. Agathe [10] , vierge et martyre sicilienne du iiie siècle après J.-C., est mutilée, sous la torture. Dans la littérature des faits historiques, on décrit les supplices infligés aux martyrs chrétiens auxquels on arrachait les seins [11] . Ainsi, dans le cadre d’un rituel religieux, « on extirpe le sein gauche chez une vierge pendant une immersion dans un bain d’eeau chaude. Cette chair est alors découpée en menus morceaux que les assistants consomment [12]  ». Dans les épisodes sombres du Moyen Âge jusqu’au début de la modernité, on passe du sein adulé au sein arraché pour punir les femmes de leur séduction… Il convient d’évoquer aussi une longue histoire de « discipline » restrictive pour « cacher ce sein que l’on ne saurait voir » si impudique, provoquant, immoral. Discipline qui n’est appliquée qu’aux femmes, en conformité en particulier à des normes d’inspiration religieuse (chrétienne, juive, musulmane ou autres).

Il existe en contrepoint, une autre version, plus héroïque celle-là de la mutilation des seins. C’est la légendaire automutilation des amazones, peuple de femmes guerrières qui combattent à cheval, se servant de l’arc et du javelot et portant un bouclier en forme de demi-lune. le sujet prend une dimension quasi militante chez certaines femmes pour le respect du corps tel qu’il est, dans les cas de l’ablation du sein liée au cancer.

Dans tous les cas de figures, attaquer l’intégrité du corps de la femme, et plus particulièrement le sein, est porteur d’une signification personnelle, intime aussi bien que sociale et culturelle, car au-delà d’une atteinte physique, c’est le symbole même de la féminité qui est atteint.




Le cancer du sein demeure une tragédie

La toute première partie de ce livre « Le cancer du sein : une féminité brisée », donne la parole aux femmes qui ont fait l’expérience de cette confrontation existentielle à la maladie. Les femmes rencontrées ont toujours commencé l’entretien et le récit de leur histoire de patiente par des petites phrases comme « Mon cancer était particulier. Le mien était très invasif. Au début, c’est un kyste, puis, en fait, c’est un her2 positif. Le mien, c’est un ccis… Carcinome Canalaire In Situ ». Je leur ai demandé de choisir un prénom pour la publication. À celles qui ont hésité, je leur ai proposé un nom de fleur, puisque Rose, couleur du mois Octobre rose est une fleur symbole d’amour, un prénom de quelques héroïnes [13] .

Pour la publication, nous retiendrons leur choix : Anémone, Amaryllis, Flore, Iris, Jasmine, Marguerite, Nénuphar, Pensée, Lyla. Seul le prénom Claire est conservé puisque Claire Villiers, au courant de ce travail, m’avait confié pour « éclairage et transmission » son témoignage d’expériences, atteinte hélas par un autre cancer, fatal, celui-là.

La question touche toutes les femmes, des intellectuelles, des femmes de milieu populaire ou des femmes immigrées. L’ouvrage leur donne donc la parole. Le partage de ma compréhension du problème, le fait que mes connaissances ont grandi au fur et à mesure des entretiens et des rencontres de patientes et de leurs proches, de médecins, peut sûrement aider à sensibiliser des femmes et un public large, afin de mieux prévenir, car l’ambition est de donner du sens au vivant et des apports utiles par un travail au ton simple et juste, qui a pour base des témoignages et quelques références scientifiques suffisamment claires.




Des soins et de l’accompagnement : recherches et pratiques

Dans une deuxième partie, « Le sein, objet de recherche », nous présentons quelques données essentielles de la recherche sur le cancer et les diverses formes d’intervention médicale et sociale. Celles-ci sont mises en place pour aider les personnes atteintes du cancer et du cancer du sein en particulier.

Dans l’adversité que représente l’irruption d’une maladie comme le cancer, plusieurs choses deviennent essentielles. S’il est impossible d’esquiver l’importance du traitement médical, il est nécessaire d’ajouter l’accompagnement social, familial, amical, psychologique et aussi le projet de retour aux études et dans l’emploi, avec des questions d’évaluation d’intérêts et de compétences motrices en particulier. Les traitements médicaux, biologiques ou chirurgicaux connaissent des progrès importants. Ils s’inscrivent dans le cadre d’une relation clinique où soin et care se combinent : ce terme care est un anglicisme qui a fait son entrée très récemment dans les sciences humaines pour signifier aussi bien une « disposition affective ou morale qu’une pratique de soins [14]  ».

Un soutien humain de proches, des milieux sociaux accueillants sont des compléments dont le développement, dans les dernières décennies est des plus stimulant, marqué au sceau par l’innovation, l’audace et la générosité de pionniers et de pionnières. Parole est donnée dans cette partie à des soignants, intervenants, chercheurs qui ouvrent l’éventail des ressources pertinentes actuellement disponibles ou en projets.




Mieux-être et espoir : une féminité à retrouver


Dans une troisième partie, « Reconstruction de l’identité féminine », pour aller au-delà des traitements, soins et accompagnements nécessaires, nous soulignons les préoccupations des femmes autour d’une « reconstruction » plus complète de leur féminité. Le souci d’un paraître essentiel à un mieux-être constitue le signe le plus marquant d’une démarche personnelle de reconstruction identitaire. Les aspects esthétiques et cosmétologiques du corps féminin contribuent pour beaucoup à cette reconquête de l’estime de soi. Pour les psychologues, cette estime de soi se construit sur le sentiment de sécurité, d’identité, d’appartenance, de compétence. L’image de soi a une importance dans l’estime de soi, où l’image du corps tient une grande place.

Nous développons quelques dimensions essentielles de ce souci de soi, qui peut compter sur le développement des plus impressionnants de services et d’institutions : thérapie et travail corporel, coiffure, cosmétique, esthétique corporelle, vêtement et mode appropriés. La recherche n’est pas en reste dans ces domaines, comme celui du vêtement intelligent adapté, des prothèses plus discrètes, souples et esthétiques. À travers tout cela se construit non seulement une poursuite individuelle d’un corps retrouvé et accepté, mais aussi la construction de nouvelles normes d’esthétique de portée culturelle et sociale.




Retrouver sa place dans l’agir social et le travail

Dans la quatrième et dernière partie, « Activité, emploi, travail ? » est développée l’importance de l’activité créatrice dans la vie privée ou en milieu associatif, mais aussi de maintien ou réinsertion dans le monde du travail. En effet, l’agir qui permet l’expression des savoirs et compétences de chacune constitue une dimension majeure de cette phase de reconstruction de soi pour les femmes « après le cancer ». L’exploration du monde du travail montre des femmes qui redéfinissent leur activité, leur emploi, leur manière de vivre et de travailler, avec le soutien de témoignages venus d’autres femmes « déjà passées par là », de psychologues de l’orientation et du travail, d’infirmières, de médecins du travail et de juristes de droit social.

Le regard particulier sur la réinsertion en milieu de travail nous met en présence de tout un ensemble de contraintes et de limitations qui caractérisent plus que jamais nos milieux de travail. Les pressions pour plus de productivité et de performance, l’individualisme croissant des rapports humains au travail rendent plus difficile encore l’accueil de la « différence » des personnes qui viennent de traverser des changements physiques et psychologiques, liés à l’expérience de leur cancer du sein, puisque leur retrait des milieux de vie est plus ou moins partiel. Plus que l’appel à des solutions immédiates d’un bon accueil des collègues et directions, c’est aussi le développement d’un cadre législatif et réglementaire approprié qui est requis pour soutenir les efforts d’un retour structurant au travail.




Une approche clinique du social

Pour rester en accord avec la collection « Sociologie clinique », notre méthodologie s’est clarifiée dès le début de cette recherche. Nous visions le recueil de données qualitatives auprès de femmes volontaires parmi celles qui fréquentaient la structure de soutien que nous avions mise sur pied [15]  et d’en rencontrer d’autres qui accepteraient de témoigner à partir de leur parcours de vie, personnel et professionnel. Les témoignages produits intégraient la dimension biologique et médicale, tout autant que les déterminants sociaux, familiaux et psychologiques.

Ajoutons qu’il était essentiel, dans la production du présent ouvrage, de conserver une grande ouverture d’esprit face aux récits produits, pour garder le plus largement possible les paroles des patientes. Cela s’applique aussi aux entretiens réalisés auprès des proches, des soignants et des professionnels rencontrés. Par ailleurs, nous avons cru bon de compléter ce matériau par l’examen d’une littérature pertinente, de données de recherche, de documents présentant services et pratiques.

L’ouvrage ne parle pas de « tout ». Il constitue une enquête exploratoire, clinique, soulevant les principaux enjeux de la maladie qui s’étend actuellement de manière massive selon les tranches d’âge, s’alourdit en effectifs, mais se soigne de mieux en mieux. Il repose sur un nombre limité d’entretiens et sur un examen certes bien partiel de l’abondance de documents, d’ouvrages, de résultats de recherche produits dans ce domaine. Nous voulons à nouveau souligner que ce travail de portée « clinique », au sens de la sociologie clinique, aurait été impossible sans toutes les personnes qui ont eu le courage de parler ou de s’exposer pour faire avancer les réflexions du point de vue des sciences humaines et sociales.

Notre ambition ici est d’informer, de sensibiliser à l’accueil et à l’écoute humaine, de faire en sorte que le cancer du sein soit en recul, et que s’il survient, il soit traité avec des perspectives de guérison plus significative. Sur ce point, je fais confiance à la recherche. Elle avance.








Notes du chapitre


			[1] ↑ 
		Il faut souligner que nous traitons principalement dans ce livre du cancer du sein chez les femmes. Une étude plus complète devrait prendre en compte ce type de cancer, plus rare, chez les hommes (moins de 1 %, Inserm 2012), qui présente aussi une portée symbolique différente quant à la présentation de soi, ce qui reste à voir. Notons par ailleurs que nous avons interrogé des hommes intervenants et soignants, et que de manière délibérée, le choix a été fait de ne mettre en exergue que des paroles d’écrivains masculins pour que la « sein phonie » soit une chorale mixte.


			[2] ↑ 
		Du service du docteur Zücker, il est possible de connaître le travail grâce au réalisateur Denis Gherbrant, La vie est immense et pleine de danger.


			[3] ↑ 
		Le Conservatoire national des arts et métiers, fondé en 1794, sur demande de l’abbé Grégoire, est un établissement public à caractère scientifique, culturel et professionnel, placé sous la tutelle du ministère de l’Éducation nationale, de l’enseignement supérieur et de la recherche. Situé à Paris, 292 rue Saint-Martin, 75003, le Cnam diffuse « la formation tout au long de la vie » dans vingt-huit centres régionaux associés, et anime un réseau Recherche avec cinq écoles doctorales.


			[4] ↑ 
		Olivier Las Vergnas, Tu Tâm N’Guyên, Sylvie Sesma, Bernadette Thomas.


			[5] ↑ 
		En annexe 1 de l’ouvrage est détaillé ce parcours « Du travail à la santé, un parcours personnel ».


			[6] ↑ 
		N. Huchette, chargée de la conservation et valorisation des archives au musée Curie, ums 6425, institut Curie/cnrs-IN2P3, conférences du 24 mars 2009 et Toulouse-Le Mirail, le 21 janvier 2010.


			[7] ↑ 
		A. Sarradon-Eck dans Ben Soussan (sous la direction de), Le cancer. Approche psychodynamique chez l’adulte, Toulouse, érès, 2004, p. 31-45.


			[8] ↑ 
		J. Fouquet (1422-1450), huile sur bois, musée des Beaux Arts, Anvers.


			[9] ↑ 
		Manet (Bar aux Folies Bergères, Olympia, La blonde aux seins nus), Renoir (La loge), Seurat (Une baignade à Asnières) et Gauguin (Deux tahitiennes), Le Torse de la femme accroupie (1884), sculpté par Camille Claudel (musée de Lille). Au xxe siècle, Le torse de femme de Magritte.


			[10] ↑ 
		J. de Vorogine, dominicain a écrit entre 1261 et 1266, La légende dorée, publiée sous la direction d’Alain Boureau en français (2004), Paris, Gallimard. Dans ce texte est racontée l’histoire d’Agathe.


			[11] ↑ 
		Agathe, est morte vers 251, sa fête est célébrée le 5 février, patronne de Catane, des fondeurs de cloches et des nourrices. Sainte Agathe est l’une des nombreux martyrs des débuts du christianisme. Son malheur fut d’attirer l’attention du préfet romain de Sicile. Elle refusa ses avances, il la condamna à mort mais il la fit d’abord torturer en lui amputant les seins. On remarquera le continuum dans la vision du sein gauche. Le tableau peint en 1614 par le peintre Giovanni Lanfranco indiquera que saint Pierre l’a soignée. L’Etna crachera de la lave et Agathe sera toujours invoquée pour les guérisons des abcès et cancer du sein.


			[12] ↑ 
		J.G. Witowski, Les seins dans l’histoire, Paris, Maloine, 1903, p. 5.


			[13] ↑ 
		Rosa Bonheur, Rosa Luxembourg, Rose Louise Park…


			[14] ↑ 
		Revue Sciences humaines, numéro 177, décembre 2006 et numéro 200, janvier 2009.


			[15] ↑ 
		Service de consultation à la Cité des sciences, cadre recherche action avec le Lise-Cnam-umr-Cnrs.
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