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« Sans la rationalité sociale, la rationalité scientifique reste vide ; sans la rationalité scientifique, la rationalité sociale reste aveugle. »

Ulrich Beck,


La Société du risque, 1986 (traduction française Aubier, 2001).




Avant-propos


20 juillet 2004. L'Allemagne donne un retentissement particulier aux cérémonies du soixantième anniversaire de l'attentat contre Hitler. « Il existe une obligation morale supérieure au devoir d'obéissance », rappelle à cette occasion le chancelier Schröder.

Toutes les circonstances ne sont évidemment pas aussi dramatiques que celles de la dernière guerre et de la lutte contre le nazisme. Mais doit-on considérer que cette échelle de valeurs ne s'applique que dans des circonstances hors du commun ? C'est la problématique de ce livre consacré à l'alerte et aux lanceurs d'alerte. Les parcours décrits ici sont ceux de femmes et d'hommes qui, à titre individuel ou collectif, ont jugé, à un moment donné, en tant que scientifiques, fonctionnaires, simples citoyens ou groupes de citoyens, qu'il était de leur devoir d'alerter la société sur les risques sanitaires liés à l'environnement, et que cette obligation morale passait avant le respect de l'autorité hiérarchique ou des lois du marché, ou encore de l'avis d'une autorité administrative.

Certains y ont perdu leur travail ou leur outil de travail. D'autres ont été soutenus par leurs organismes. Tous ont dû faire face à des pressions directes et indirectes. Les alertes choisies ici sont celles dont les faits ont montré qu'elles étaient justifiées. Cela ne signifie pas pour autant qu'il ne puisse pas y avoir aussi des alertes erronées. Difficile, bien évidemment, de le savoir a priori. Pour que celles qui s'avéreront justifiées puissent être reconnues, il faut aussi accepter le droit à l'erreur. On ne peut sanctionner ou mépriser une alerte, du simple fait qu'on ignore si elle sera validée ou pas, comme c'est le cas le plus souvent.

Il est urgent de traiter cette contradiction, non seulement par souci de justice vis-à-vis des femmes et des hommes qui, en lançant une alerte, font passer l'intérêt général avant leur intérêt particulier, mais aussi et surtout parce que c'est aujourd'hui devenu une nécessité pour la société. Le changement de paradigme en matière de politique de santé est un immense défi auquel il faut répondre. La France, comme tous les pays développés, a connu un bouleversement des causes de morbidité et de mortalité au cours des dernières décennies. Les pathologies chroniques, comme le cancer, dont la composante environnementale est forte, sont devenues dominantes.

L'expérience des crises de sécurité sanitaire, du sang contaminé à la canicule, en passant par l'amiante, montre l'importance de l'alerte et des conditions dans lesquelles celle-ci est traitée. Trop de temps a été perdu à chaque fois entre la reconnaissance scientifique des faits et la prise de décision. Le problème s'est élargi encore ces dernières années avec la fuite en avant que représente la généralisation à l'ensemble de la société de technologies nouvelles qui n'ont pas été sérieusement testées au préalable, qu'il s'agisse des organismes génétiquement modifiés (OGM), des téléphones portables ou des nanotechnologies. Les risques nouveaux, mais aussi le regard porté sur les risques anciens, obligent à revoir nos cadres de pensée et la société a besoin plus que jamais de scientifiques audacieux dans des institutions innovantes pour comprendre et maîtriser la société du risque qu'est devenue la société moderne 1 .

La société française a, avec un certain retard sur des pays plus avancés comme les pays nordiques ou anglo-saxons, commencé à prendre conscience de l'enjeu que représente une politique de santé environnementale. La pression internationale y est pour quelque chose. Il aura fallu la conférence de Budapest organisée en juin 2004 par l'Organisation mondiale de la santé (OMS) pour que la France se dote d'un Plan national santé environnement. Une mutation institutionnelle a commencé à s'opérer à la faveur des lois de 1998 et de 2001 créant les agences de sécurité sanitaire. Cette mutation du système, dont l'enjeu est de passer d'une logique de soins à une logique de santé, doit donner à l'aspect environnemental une place centrale dans le dispositif de santé.

La santé environnementale vise par principe à mettre en évidence la responsabilité de tel ou tel facteur, physico-chimique, ergonomique, social ou psychologique, dans l'atteinte de la santé ou dans le bon état de santé d'une personne ou d'une population. On voit aujourd'hui plus clairement la contradiction entre l'accent mis officiellement sur l'importance des questions de santé environnementale et la situation concrète dans laquelle se trouvent les chercheurs ayant mission de produire des connaissances et de les transférer. Il existe des textes, soit dans les statuts des organismes, soit à l'échelle internationale, qui fixent des obligations de transparence et d'investigation. Les comités d'éthique et les chartes de déontologie sont censés traiter les situations concrètes et exprimer les règles de conduite. Mais l'expérience montre que le fonctionnement réel est loin des principes généraux qu'ils énoncent. Pour le salarié dans son entreprise, ou pour le groupe de citoyens, le divorce entre principes généraux et réalité est encore plus flagrant.

Le but de ce livre n'est donc pas de fournir une synthèse des connaissances sur les liens entre santé et environnement. Il existe sur cette question des ouvrages universitaires 2 . Il s'agit plutôt de traiter, à un moment où se met en place une politique de santé environnementale, un aspect important de cette politique : l'alerte, que celle-ci soit le fait des scientifiques ou des citoyens, qu'elle soit individuelle ou collective, liée au progrès des connaissances, au transfert des connaissances ou à leur application. C'est d'une façon plus générale l'enjeu citoyen d'une politique de santé environnementale et, plus largement, les enjeux de la démocratie étendue aux choix scientifiques.

Nous n'avons pas voulu traiter la question de l'alerte, comme c'est souvent le cas, sous l'angle de la victimisation. Nous pensons en effet que cette logique mène à une impasse et qu'au contraire la question de l'alerte doit permettre de poser logiquement celles de l'expertise et des modalités de production des connaissances. Nous n'avons pas voulu non plus considérer l'alerte, comme le font les pays anglo-saxons, sous l'aspect plus large de la dénonciation des pratiques illégales, en particulier de la corruption. Néanmoins, il est tout à fait positif que certains se préoccupent, comme le font l'ONG Transparency International et sa filiale française présidée par Daniel Lebègue, ancien directeur de la Caisse des dépôts et consignations, de promouvoir des mesures pour lutter contre la corruption et pour protéger des représailles ceux qui révèlent de tels faits délictueux. Les solutions juridiques au plan individuel sont très proches, qu'il s'agisse de la sécurité sanitaire ou de la corruption, mais, dans les deux cas, la protection individuelle n'est pas suffisante. Il est nécessaire de traiter les problèmes en amont, de centrer l'effort sur l'éthique dans la production et le traitement de la connaissance. Il nous semble que c'est la meilleure façon de protéger les lanceurs d'alerte individuels, et que c'est aussi l'intérêt bien compris de la société, car pour cette dernière l'enjeu de l'expertise en sécurité sanitaire et environnementale est devenu crucial.

Il y a urgence. Comme nous le montrons, les intérêts industriels constituent désormais un pouvoir exorbitant dont la légitimité dépasse celle de simples producteurs de biens et de services. Les lobbies privés pèsent sur les organismes publics, y compris ceux qui devraient être au-dessus de tout soupçon, comme l'OMS et le CIRC 3 , et influencent les scientifiques eux-mêmes, via leurs propres financements directs et indirects. Cette corruption des esprits est aussi grave que la corruption financière, l'une n'empêchant pas l'autre cependant. L'expérience montre qu'une telle collusion va à l'encontre de la santé publique. Nous jugeons non seulement nécessaire de redéfinir la fonction de chacun des trois acteurs : industrie, institutions, scientifiques, mais aussi de donner au quatrième acteur, la société civile, un rôle majeur. Aujourd'hui, si les citoyens ont réussi à gagner plus ou moins le droit à l'information, ils restent le plus souvent tenus à l'écart des choix scientifiques, qui pourtant les concernent au premier chef, car ce sont eux qui subissent les conséquences des risques. La participation citoyenne est légitime mais surtout incontournable : dans beaucoup de dossiers, c'est l'initiative citoyenne qui a permis de faire progresser la santé publique, bien plus que l'action institutionnelle. L'exemple de l'amiante est là pour l'illustrer.

Avec l'inscription dans la Constitution du principe de précaution le 28 février 2005, qui instaure le « droit de chacun à vivre dans un environnement sain », nous assistons à une évolution majeure. Le changement constitutionnel fournit aujourd'hui le socle sur lequel construire un droit de protection de l'alerte et des institutions d'expertise et de production de connaissance. Avec le concours de juristes, nous avons commencé à faire des propositions en ce sens, mais ce livre est évidemment un appel plus large aux législateurs et aux parlementaires pour que le droit d'expression jusque dans le déclenchement d'alerte trouve rapidement sa traduction dans la loi.

Nous avons choisi d'insister sur des thèmes moins connus que les OGM, le nucléaire, la vache folle ou l'amiante. Ceux-ci ont eu, bien évidemment, un rôle majeur dans la prise de conscience durant ces dernières décennies de l'importance de l'alerte, mais nous avons considéré qu'ils font déjà l'objet d'ouvrages spécifiques 4 et nous avons préféré éclairer des situations moins connues médiatiquement. Ils seront cependant évoqués au cours du livre. Nous avons fait un choix de même nature en ce qui concerne les éthers de glycol. Il nous a semblé difficile de traiter ici ce dossier, dans la mesure où l'un de nous (AC) est directement impliqué en tant que lanceur d'alerte, dans la mesure aussi où ce dossier fera prochainement l'objet d'un ouvrage qui permettra de montrer, au moment où se joue le sort du projet de règlement européen REACH 5 , la difficulté d'évaluer les risques chimiques. Il sera néanmoins évoqué dans plusieurs chapitres, notamment à propos de la jurisprudence de la Cour de cassation reconnaissant l'indépendance des experts vis-à-vis de leur employeur quand la santé publique est en jeu.

Par ailleurs, nous nous sommes limités à l'Hexagone pour des raisons de longueur et de cohérence de l'ouvrage ; nous ne parlerons donc pas des lanceurs d'alerte étrangers, mais le lecteur trouvera des informations sur des affaires comme celles d'Arpad Pusztaï en Grande-Bretagne sur les OGM, en consultant le site de l'APSAB 6 , ou de Youri Bandazhevsky sur les conséquences de Tchernobyl au Bélarus, sur le site de la CRIIRAD 7 . Dans des contextes nationaux différents, ces combats emblématiques montrent que la logique est la même dans tous les pays et qu'il est nécessaire d'avoir une vision décloisonnée de ces enjeux. Les organismes internationaux, comme l'UNESCO ou le Bureau international du travail, ont une responsabilité pour faire reconnaître la légitimité de ces combats. C'est tout le sens et l'intérêt de la contribution de l'APSAB à cet ouvrage.

Enfin, nous utiliserons l'expression « lanceurs d'alerte » tout au long de l'ouvrage, en signalant que nous l'empruntons à Francis Chateauraynaud et Didier Torny, sociologues à l'EHESS 8 , dont l'ouvrage Les Sombres Précurseurs. Une sociologie pragmatique de l'alerte et du risque 9 a joué en quelque sorte le rôle de lanceur d'alerte sur l'alerte…

Loin d'être un phénomène marginal, l'alerte est un élément clé dans une politique de santé environnementale et plus largement de santé publique. Permettre une expression de l'alerte, notamment garantir l'éthique dans les lieux de production des connaissances et d'expertise, constitue donc un enjeu politique majeur, ce qui implique de modifier en conséquence le dispositif juridique. Permettre l'expression de la demande des citoyens est un enjeu sanitaire et scientifique, mais c'est aussi un enjeu démocratique. À ce jour, cependant, la question de la protection de l'alerte n'a pas fait l'objet d'une attention des pouvoirs publics en France, comme cela a commencé de l'être dans les pays anglo-saxons. Ce livre entend contribuer à une évolution française dans ce sens.



1 Sans qu'il en soit fait une analyse spécifique, notre réflexion se situe clairement dans la voie ouverte par l'ouvrage pionnier du philosophe allemand Ulrich Beck publié pour la première fois en 1986 : La Société du risque, Paris, Aubier, 2001.


2 Voir entre autres : M. Gérin et al., Environnement et santé publique. Fondements et pratiques, Paris, Edisem, 2003.


3 Centre international de recherche sur le cancer. Le CIRC est un organisme dépendant de l'OMS.


4 M. Rivasi et H. Crié, Ce nucléaire qu'on nous cache, Paris, Albin Michel, 1998 ; F. Malye, Amiante : 100 000 morts à venir, Paris, Le Cherche-Midi éditeur, 2003 ; G.-É. Séralini, Ces OGM qui changent le monde, Paris, Flammarion, 2004.


5 Registration, Evaluation, Authorization of Chemicals (Enregistrement, évaluation et autorisation des substances chimiques).


6 Association pour une attitude scientifique responsable : http:// www.apsab.span.ch/clc.


7 Commission de recherche et d'information indépendantes sur la radioactivité : www.criirad.com.


8 École des hautes études en sciences sociales.


9 Paris, Éditions EHESS, 1999.






Introduction

La deuxième révolution de santé publique

L'article premier de la Charte de l'environnement affirme avec force : « Chacun a le droit de vivre dans un environnement équilibré et respectueux de la santé. » L'intégration de ce droit et du principe de précaution qui l'accompagne dans la Constitution – le texte juridique de plus haut niveau qui soit – montre que nous sommes en train de changer d'époque.




L'émergence de la santé environnementale

« La question de la relation entre la qualité de l'environnement et la santé dans sa dimension publique est en voie de devenir un des enjeux majeurs de notre société 1  », écrit André Beauchamp, président de la Commission de l'éthique, de la recherche et de la technologie du Québec. « Nos victoires à court terme cachent-elles des défaites à long terme, sous forme de pollution diffuse ou par l'apparition de biorésistances insoupçonnées ? Et que dire de la question proprement sociale ? Progrès pour qui ? Progrès pour quelques-uns, plus riches, plus puissants ? Et les autres ? Aux uns les bénéfices, aux autres la pollution, le tout devant s'équilibrer dans un bénéfice commun (il serait tendancieux d'appeler ça un bien commun) ? Mais le stress engendré dans une société aux disparités croissantes ne risque-t-il pas à son tour de dégrader la société elle-même et de porter atteinte à la santé des humains qui la constituent ? Dans ces débats, on ne peut pas évacuer les questions éthiques, celle de l'éthique sociale pas plus que celle de la bioéthique. »

L'idée que l'environnement joue sur la santé n'est cependant pas nouvelle. Hippocrate (v. 460-377 av. J.-C.) écrivait déjà dans Airs, eaux, lieux : « Pour approfondir la médecine, il faut considérer d'abord les saisons, connaître la qualité des eaux, des vents, étudier les divers états du sol et le genre de vie des habitants 2 . » Ramazzini (1633-1714), considéré aujourd'hui comme le père de la santé au travail, complète cette analyse dans son livre De Morbis Artificum Diatriba publié en 1700 3  : « Il y a beaucoup de choses qu'un médecin doit savoir, soit du malade, soit des assistants ; écoutons Hippocrate : “il faut lui demander ce qu'il sent, quelle en est la cause, depuis combien de jours”, mais à ces questions qu'il me soit permis d'ajouter : “et quel métier fait-il ?” » Cette idée va se répandre à partir de la moitié du xixe siècle, époque à laquelle les pays développés connaissent encore de grandes épidémies infectieuses.

C'est ce mouvement que l'on a appelé ensuite la première révolution de santé publique, et dont le médecin anglais John Snow symbolise la logique. En août 1854, Londres connaît une grave épidémie de choléra. John Snow observe que les cas étaient plus nombreux parmi la population se fournissant à la pompe de Broad Street que parmi la population alimentée par d'autres pompes. Il note que la première prélève l'eau en aval d'un égout, alors que les autres prennent l'eau en amont. Il fait alors l'hypothèse que l'eau est le vecteur de l'épidémie en opposition avec l'avis dominant de l'époque, qui considère que l'air est la voie de transmission des « miasmes ». Son alerte n'ayant pas été écoutée, il ira lui-même, de nuit avec son assistant, mettre hors d'état la pompe de Broad Street et l'épidémie s'arrêtera rapidement. La preuve était faite de la validité de cette hypothèse. Il faut se souvenir que la bactérie à l'origine du choléra, le vibrion cholérique, ne fut identifiée qu'en 1883 ! Cette histoire apparaît encore aujourd'hui d'une actualité brûlante. La carte de Londres sur laquelle John Snow a reporté les cas de choléra est visible sur un site internet qui lui est directement dédié par l'université de Californie à Los Angeles 4 . Il est frappant de constater la similitude de cette action menée à Londres en 1854 avec celle des habitants et des médecins généralistes de Gilly ou de Nivillac (voir chapitre VII) reportant sur la carte près de cent cinquante ans plus tard les cas de cancers autour des incinérateurs qui polluaient leur ville, ou encore avec celle des habitants de Fumel (Lot-et-Garonne) allant couper les câbles d'alimentation et démonter la porte du four principal de l'usine d'incinération ne respectant pas les normes d'émission au vu et au su de tous, mais continuant néanmoins de polluer les riverains.

Prenant conscience de l'importance de l'environnement sur les grandes épidémies infectieuses, la loi de 1902 a organisé la santé publique en France, principalement la qualité des eaux et l'hygiène 5 . Les grandes épidémies infectieuses ont ainsi été maîtrisées, bien avant l'invention des antibiotiques ou même de la vaccination, ce qui ne diminue bien évidemment en rien l'apport de ces moyens de traitement et de prévention. Ce n'est pas le cas dans beaucoup de pays du tiers-monde encore aujourd'hui, dont les pathologies et les modes de contamination sont souvent les mêmes que ceux du Londres de 1854. L'insalubrité de l'eau est ainsi responsable, chaque année, de la mort de 1,5 million d'enfants de moins de 5 ans dans le monde, dont 88 % par diarrhée 6 .






La transition épidémiologique

Les causes de maladie ont radicalement changé en un siècle. Les pathologies infectieuses représentaient 19 % des causes de mortalité en 1906. Les deux premières causes de mortalité étaient la tuberculose et la diphtérie. Aujourd'hui, malgré le sida et des menaces comme celle du SRAS (syndrome respiratoire aigu sévère), elles en représentent 10 fois moins (1,8 %). Les premières causes de mortalité sont aujourd'hui les maladies cardio-vasculaires (33 %) et le cancer (27 %).


Tableau I. Évolution des causes de mortalité au cours du xxe siècle 7




	

	
1906


	
1946


	
1990





	
Pathologies infectieuses


	
18,9


	
10,5


	
1,8





	
Tumeurs


	
3,5


	
11,5


	
26,9





	
Appareil circulatoire


	
12,5


	
27,3


	
33,4








Le cas du cancer mérite une attention particulière, en raison de l'importance croissante de cette pathologie et de l'inquiétude qu'elle génère dans la société. Le rapport de la commission préparatoire du Plan national santé environnement emploie, à juste titre, le mot d'épidémie. Il ne s'agit plus aujourd'hui d'une épidémie infectieuse au sens premier du terme, mais d'une épidémie au sens « moderne » du terme, c'est-à-dire d'« une multiplication considérable des cas de toute maladie ou de tout autre phénomène 8  ». Ce n'est pas un hasard si le président de la République a jugé bon d'en faire une priorité, alors que les maladies cardio-vasculaires, qui provoquent encore aujourd'hui davantage de morts, ne font pas l'objet du même intérêt. Non seulement le cancer est devenu la première cause de mortalité prématurée (avant 65 ans), mais il frappe aujourd'hui un homme sur deux et une femme sur trois, dont la moitié en décédera. L'inquiétude vient du fait que la croissance est régulière depuis plusieurs dizaines d'années, alors que les maladies cardio-vasculaires reculent depuis les années 1980, et aucun signe de fléchissement de la courbe n'est observé. Jusqu'où ira cette progression ? On peut raisonnablement s'interroger sur les causes d'une telle progression, phénomène qui a été longtemps nié alors même que les chiffres étaient de plus en plus clairs depuis plusieurs décennies. Le nombre de nouveaux cas en France a augmenté entre 1980 et 2000, pour tous cancers confondus, de 63 %. De façon très frappante, cette évolution est très inégale selon les types de cancers. Le cancer du sein est passé de 55,5 à 88,9 nouveaux cas/100 000 femme-années. Le cancer de la prostate de 25,3 à 75,3 nouveaux cas /100 000 homme-années. Certains cancers diminuent dans le même temps comme les cancers de l'estomac, signe que les changements environnementaux jouent cette fois dans le bon sens (il y a consensus pour lier cette baisse au recul de la consommation de produits salés et fumés consécutif au développement du réfrigérateur).


Tableau II. Évolution annuelle de l'incidence des cancers entre 1980 et 2000 9




	
Hommes


	

	
Femmes


	




	
Site


	
% / an


	
Site


	
% / an





	
Mélanome


	
+ 5,93 %


	
Mésothéliome


	
+ 6,83 %





	
Prostate


	
+ 5,33 %


	
Thyroïde


	
+ 4,80 %





	
Foie


	
+ 4,84 %


	
Poumon


	
+ 4,36 %





	
Mésothéliome


	
+ 4,76 %


	
Mélanome


	
+ 4,33 %





	
Lymphome non hodgkinien


	
+ 3,82 %


	
Rein


	
+ 3,74 %





	
Thyroïde


	
+ 2,89 %


	
Lymphome non hodgkinien


	
+ 3,46 %





	
Rein


	
+ 2,70 %


	
Foie


	
+ 3,38 %





	
Myélome multiple


	
+ 2,65 %


	
Cerveau


	
+ 3,01 %





	
Cerveau


	
+ 2,25 %


	
Sein


	
+ 2,42 %





	
Testicule


	
+ 1,90 %


	
Œsophage


	
+ 2,35 %





	
Leucémie aiguë


	
+ 1,48 %


	
Pancréas


	
+ 2,07 %





	

	

	
Myélome multiple


	
+ 1,96 %





	

	

	
Lèvre, cavité orale, pharynx


	
+ 1,73 %





	
Tous cancers


	
+ 1,31 %


	
Tous cancers


	
+ 1,36 %





	
Estomac


	
– 2,01 %


	
Estomac


	
– 2,52 %








La progression n'est pas due uniquement au phénomène de vieillissement de la population, comme on l'a affirmé pendant longtemps. Sur 63 % d'augmentation, 28 % sont dus au changement démographique et, par voie de conséquence, le reste, soit 35 %, est lié à l'environnement. Dans une telle définition, l'environnement correspond à une acception très large du terme, englobant tous les facteurs de risque non génétiques : alimentation, mode de vie, environnement physique, chimique, biologique, psychique, médical…

Autre preuve que le phénomène n'est pas seulement un effet du vieillissement, les cancers de l'enfant progressent. Ils sont la deuxième cause de mortalité entre 1 et 14 ans, derrière les accidents domestiques et devant les maladies de l'appareil respiratoire. Une étude exhaustive de la littérature internationale met en évidence que sur 25 études, 24 concluent à une progression du cancer de l'enfant (en moyenne de 1 à 3 % par an), principalement les leucémies et les cancers du cerveau (+ 4 % par an 10 ). Quatre grands facteurs de risque ont été le plus souvent étudiés : pesticides, tabagisme passif, champs électromagnétiques et radon. C'est l'exposition aux pesticides pour laquelle le lien est le mieux démontré. Une étude du CIRC, menée sur toute l'Europe à l'aide de 63 registres du cancer, a définitivement tranché le débat en décembre 2004 11 . En effet, sur les trois dernières décennies, la croissance annuelle a été de 1 % pour les enfants (0-14 ans), de 1,5 % pour les adolescents (15-19 ans). Le phénomène s'accélère, car le pourcentage augmente d'une décade à l'autre : pour les enfants, le taux augmente de 0,8 % entre les années 1970 et les années 1980, mais de 1,3 % entre les années 1980 et les années 1990. Pour les adolescents, même phénomène : hausse de 1,5 % en moyenne, mais respectivement de 1,3 % et 1,8 % entre les décades 1970-1980 et 1980-1990. C'est bien notre environnement actuel qui est en cause et c'est la preuve que nous ne le maîtrisons pas.

La part des facteurs environnementaux dans la genèse des cancers est majeure. Il existe un débat d'experts pour attribuer un pourcentage à tel ou tel facteur de risque. Cependant, plusieurs types d'études montrent le poids global des facteurs environnementaux. Lichtenstein et al. 12 ont mené une étude sur 44 788 paires de jumeaux enregistrées dans les trois registres de jumeaux de Suède, Danemark et Finlande pour évaluer les risques de 28 sites de cancer. On notera au passage que ces trois pays nordiques représentent 19 millions d'habitants, le tiers de la France…, laquelle ne dispose à ce jour d'aucun registre de jumeaux !

Si le cancer était une maladie purement génétique, les vrais jumeaux, qui ont par définition le même patrimoine génétique, feraient les mêmes types de cancers. C'est loin d'être le cas. Pour chacun des sites de cancer, la part de l'environnement est largement majoritaire.


Tableau III. Part respective des facteurs héréditaires 
 et environnementaux d'après les registres de jumeaux de la Suède, 
 du Danemark et de la Finlande



	

	
Facteurs héréditaires


	
Environnement partagé


	
Environnement non partagé





	
Prostate


	
42 %


	
0 %


	
58 %





	
Sein


	
27 %


	
6 %


	
67 %





	
Côlon, rectum


	
35 %


	
5 %


	
60 %





	
Estomac


	
28 %


	
10 %


	
62 %





	
Pancréas


	
36 %


	
0 %


	
64 %





	
Poumon


	
26 %


	
12 %


	
62 %





	
Col utérus


	
0 %


	
20 %


	
80 %





	
Corps utérin


	
1 %


	
17 %


	
82 %





	
Ovaire


	
22 %


	
0 %


	
78 %





	
Vessie


	
31 %


	
0 %


	
69 %





	
Leucémie


	
21 %


	
12 %


	
66 %








La conclusion de l'article est sans équivoque : « Les facteurs génétiques héréditaires contribuent de façon minoritaire à la susceptibilité pour la plupart des néoplasmes. Ce résultat indique que l'environnement joue un rôle principal dans les causes de cancer. La part héréditaire dans les cancers pour un certain nombre de sites (prostate et cancer colorectal) suggère des manques majeurs dans notre connaissance de la génétique des cancers. »

L'intérêt d'utiliser les registres de jumeaux est encore montré avec les résultats d'une étude menée sur le registre suédois concernant la maladie d'Alzheimer : la composante environnementale est de l'ordre de 52 % 13 .

Il existe également de très nombreuses données montrant que les populations migrantes adoptent en une ou deux générations les types de cancers des pays d'accueil. Une étude souvent citée est celle menée sur les migrants japonais à Hawaï 14 .


Tableau IV. Évolution du taux de cancers 
 des migrants japonais à Hawaï



	
Taux de cancers pour 1 million de personnes


	
Japonais vivant au Japon


	
Japonais émigrés à Hawaï


	
Améri ains d'origine européenne





	
Sein


	
315


	
1 221


	
1 869





	
Prostate


	
14


	
154


	
343





	
Estomac


	
1 311


	
397


	
217





	
Poumon


	
268


	
379


	
962





	
Colon


	
83


	
397


	
217





	
Corps utérin


	
26


	
407


	
714








En une génération, le taux de cancer du sein a été multiplié par 4, celui du cancer de la prostate par 11, du corps utérin par 15… et celui de l'estomac divisé par 3 !

Ces résultats ont ensuite déclenché toute une série d'études qui ont mis en évidence notamment le rôle protecteur d'une alimentation à base de soja. D'une façon générale, ces études d'épidémiologie dite descriptive sont un outil essentiel pour pouvoir ensuite mettre en évidence des facteurs de risque plus spécifiques. La quasi-totalité des études menées sur les populations migrantes aboutissent à la même conclusion : les migrants « adoptent » le profil de cancers du pays d'accueil. Ce n'est pas leur patrimoine génétique qui change, mais leur environnement.

Les inégalités sociales en matière de maladies montrent également l'importance des facteurs environnementaux, sociaux et physiques ici intimement mêlés, et ce, dans toutes les pathologies 15 .


Tableau V. Inégalités de mortalité 
 selon les catégories socio-professionnelles



	
Surmortalité ouvriers-employés/cadres supérieurs-professions libérales


	
Tumeurs


	
Maladies cardio-vasculaires


	
Maladies respiratoires


	
Diabète


	
Ensemble





	
1987-1993


	
3,4


	
2,8


	
4,5


	
5,8


	
2,9





	
1979-1985


	
2,7


	
2,1


	
4,5


	
3,2


	
2,6








Ces données montrent en outre, sur la décennie, une progression des inégalités. Les facteurs de mode de vie comme tabac et alcool, dont le caractère cancérogène est indiscutable, ne peuvent cependant expliquer à eux seuls une telle croissance, d'autant plus que la consommation tabagique est en diminution depuis les premières mesures de la loi Veil, en 1976, et que la consommation alcoolique évolue de même depuis la fin de la guerre 16 . L'accent mis essentiellement sur ces deux facteurs et la quasi-absence du volet environnement dans le plan cancer semblent surprenants dans ce contexte.






Répondre à la crise des systèmes de santé

Les systèmes de santé des pays développés connaissent tous, à des degrés divers, quel que soit leur principe d'organisation, une croissance de leurs dépenses. Certes, les facteurs sont complexes. Il apparaît cependant qu'une des causes réside dans le fait que la nature des problèmes de santé a changé radicalement au cours des dernières décennies. La croissance des pathologies chroniques est une caractéristique forte de ce changement. En France, par exemple, les affections de longue durée (ALD), qui intègrent les pathologies chroniques comme cancer, diabète…, représentent 12 % des pathologies, mais 46 % des coûts, et elles ont augmenté de 41 % entre 2000 et 2003. Parallèlement, les progrès thérapeutiques piétinent. Malgré des sommes investies de plus en plus importantes, l'innovation thérapeutique a subi un ralentissement au cours des dernières décennies 17 . En 1971, le président américain Richard Nixon déclarait en lançant un vaste plan cancer : « Dans vingt ans nous aurons vaincu le cancer. » Plusieurs dizaines de milliards de dollars ont été dépensés, principalement autour de la recherche de médicaments anticancéreux, sans que la progression du phénomène ait pu être stoppée 18 . C'est ce constat qui a conduit un cancérologue comme Dominique Belpomme à faire courageusement le constat de l'impasse dans laquelle il était arrivé et à lancer un vigoureux plaidoyer pour changer de logique 19 . Il apparaît de plus en plus clairement que les progrès sanitaires ne peuvent venir de la poursuite des politiques essentiellement curatives menées depuis la fin de la guerre.

L'idée que tous les problèmes de santé ont une réponse de type curatif, le plus souvent technique et médicalisée, est aujourd'hui en crise. Il est clair qu'il faut changer de paradigme et mettre beaucoup plus l'accent sur l'action portant sur les facteurs de risque : c'est la notion de deuxième révolution de santé publique. Tout comme la première révolution de santé publique, la révolution hygiéniste, par une action sur les facteurs de risque infectieux et sur l'éducation, a réussi à maîtriser les grandes épidémies infectieuses, il est possible aujourd'hui de maîtriser les grandes épidémies de maladies chroniques, comme le cancer, l'asthme, le diabète…, par une action sur notre environnement moderne, mais aussi par une action d'éducation, permettant à chaque individu de gérer au mieux son environnement et sa santé.

Le progrès des connaissances en santé environnementale, dans un tel contexte, est appelé à sortir de sa marginalité. Il est urgent de mieux connaître les causes de nos maladies, mais aussi comment nos contemporains s'occupent de leur environnement. Cela suppose d'aller plus en amont que la description clinique traditionnelle. Une nouvelle vision des maladies est en jeu, tout comme une remise en cause des classifications établies.

Le changement de paradigme, c'est aussi savoir anticiper les risques. La fuite en avant du siècle dernier doit laisser la place à une approche plus rationnelle. Toute dissémination potentielle d'un facteur de risque sans évaluation préalable, surtout à l'échelle de l'ensemble de la population, n'est plus acceptable, car nos sociétés ont fait l'expérience du coût sanitaire et économique que cela peut représenter.






L'enjeu de l'alerte

Le constat est donc maintenant assez largement partagé, au moins officiellement : l'environnement est impliqué dans beaucoup de pathologies, mais les connaissances scientifiques en sont encore très fragmentaires. Le rôle de ceux qui sont en charge de produire des connaissances, d'évaluer les risques mais aussi de transférer l'information scientifique, devient essentiel. Or tout progrès ou tout transfert ainsi que toute application de connaissances ont des chances de remettre en cause non seulement des certitudes scientifiques, mais aussi des habitudes de production et de consommation. Car, si les enjeux sanitaires sont énormes, les enjeux économiques le sont tout autant. Il s'agit tout d'abord des gains économiques engendrés par la réduction du poids des pathologies chroniques. Une étude récente 20 a analysé par exemple le coût de quatre pathologies ayant une composante environnementale forte : diabète, maladie de Parkinson, effets neurodéveloppementaux et hypothyroïdisme, déficit intellectuel. À l'échelle des États-Unis et du Canada, sur la base d'un facteur d'origine environnementale entre 10 et 50 %, c'est un gain compris entre 57 et 397 milliards de dollars qui peut être envisagé. Cette dimension économique est à prendre en considération, car les gains économiques engendrés par la non-survenue de pathologies sanitaires ne sont en effet quasiment jamais pris en compte dans le calcul économique global, les coûts sanitaires étant généralement externalisés. Cela dit, cette pratique qui s'apparente « à mettre la poussière sous le tapis » arrive peut-être à sa fin… Les coûts économiques qui sont spontanément mis en avant par les producteurs de risque sont ceux qu'ils engagent pour adapter leur appareil productif aux exigences sanitaires. La polémique autour du projet de règlement européen REACH a offert un exemple de cette façon biaisée de calculer les coûts économiques.

Il est donc fort prévisible que les producteurs de risque continuent de tout faire pour freiner la mise en œuvre coûteuse de mesures pour diminuer les risques sanitaires de l'environnement. Cette tension est au cœur de la problématique de santé environnementale. Elle résulte de logiques et d'intérêts divergents. De ce fait, il n'est pas légitime que les producteurs de risque soient les seuls à décider du niveau de risque acceptable pour la population. Il entre dans la mission des pouvoirs publics de ne pas rester spectateurs, mais au contraire d'être conscients des enjeux et d'organiser un mécanisme de décision en conséquence.

On peut identifier trois étapes dans le processus de prise de décision en matière de santé environnementale :

1. La production de connaissance : celle-ci est le fait de ceux dont c'est le métier de produire de la connaissance, à savoir les scientifiques. Elle est aussi le fait des « profanes », c'est-à-dire des citoyens, qui, à titre individuel, ou collectif, peuvent être amenés à observer une situation qu'ils jugent problématique.

2. Le transfert des connaissances : c'est la phase d'évaluation des risques. Cette phase est une phase de nature scientifique, qui s'est constituée depuis une vingtaine d'années, après la publication du rapport princeps de l'Académie des sciences des États-Unis en 1983 21
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