Le gouvernement fédéral a prété serment devant le roi. La pho-
to de classe présente une rangée d’hommes derriére lesquels
se cachent quelques tétes féminines discretes. Les grands de-
vant, les petites derriere... Les partis de I'opposition I'ont déja
dénoncé : la représentativité des femmes dans les hautes
sphéres de I'Etat est en recul.

Les termes compétitivité, augmentation du pouvoir d’achat,
activation des malades et des chdmeurs, sécurité et contrdle
parsément le texte de la déclaration de politique générale. On
cherche les mots qui rassurent : coopération, démocratie di-
recte, solidarité, concertation sociale... En vain.

Des avancées sont tout de méme annoncées en santé. Si elles
se concrétisent (cela reste a voir), c’est un bon

signe. Il est par exemple indiqué que le gouverne-

ment s’engage a élaborer un cadre reglementaire

en concertation avec les entités fédérées pour les

pratiques interdisciplinaires de premiere ligne. Ce

cadre est effectivement attendu par notre Fédéra-

tion depuis plusieurs années pour assurer un outil

de vigilance dans la lutte contre la marchandisation

du forfait. On peut trouver aussi dans la note d’in-

tention du formateur du gouvernement I'appel a la responsabi-
lisation des syndicats de prestataires a encourager le conven-
tionnement de leurs membres. La Fédération des maisons
médicales étant la seule dans le paysage des soins a I'assumer
publiguement avec conviction, nous ne pouvons que saluer ce
courage politique.

En Région de Bruxelles-Capitale et en Région wallonne, il a déja
été annoncé que les subventions facultatives seront largement
rabotées, voire arrétées. Le gouvernement wallon annonce
qu’il veut évaluer en vue de rendre les subventions pérennes...
espérons que les autorités nous reviendront avec de bonnes
nouvelles, que des budgets structurels seront effectivement
dégagés en la matiére, sans quoi il y a un réel risque que les si-
tuations socialement et psychiquement dramatiques vécues
par les bénéficiaires et rencontrées au quotidien par nos travail-
leuses et travailleurs de terrain empirent.

A

Fanny Dubois,
secrétaire générale de la Fédération
des maisons médicales
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Politique

SOPHIE LANOY :

« NOUS NE SOMMES PAS LA POUR REPRESENTER
NOTRE PROPRE POINT DE VUE, MAIS POUR
PORTER LA VOIX DES PATIENTS »

Depuis vingt-cing ans, la Ligue des usagers des services de santé (LUSS) porte la
parole des associations de patients et de leurs proches. La directrice politique de
cette coupole qui rassemble prés de cent membres en Wallonie et a Bruxelles ex-
plique les détails de cette représentation essentielle dans notre systéme de santé.

Propos recueillis par Pascale Meunier, rédactrice de Santé conjuguée.

Quelles sont les missions de la LUSS ?

Notre focus, c’est d’améliorer l'accés aux soins
et aux services de santé de qualité pour toutes et
tous. Pour cela, nous avons trois missions prin-
cipales : soutenir les associations de patients et
leurs proches, former et informer, et participer
aux mécanismes de concertation en représentant
les patients. Nos quatre antennes — en province
de Namur, Liege, Hainaut et a Bruxelles — nous
permettent de travailler en proximité avec ces
associations, de connaitre leurs priorités de ter-
rain et d’instaurer une dynamique de solidarité

entre elles.

Comment fédérer une telle diversité?

Il y a en effet autant d’objectifs que d’associa-
tions, de petites et de grosses structures, des as-
sociations trés bien organisées, d’autres qui
sont uniquement intéressées par le travail avec
les patients, qui organisent des groupes de pa-
role et qui n'ont pas lintention de participer

aux politiques de santé. Clest

«Nous défendons un premier pas et nous consi-

dérons quelles peuvent évo-

la pOSSlblllté CUE€  luer vers d’autres implications.

Car ce que nous souhaitons,

les associations de  ce que nous défendons avec

notre homologue néerlando-

patients fassent pa rtie phone, la Vlaams Patiéntenplat-

form (VPP), cest la possibilité

Intég rante du systéme que les associations de patients

fassent partie intégrante du sys-

de soins de santé.» teme de soins de santé.

Dans quels organes la LUSS est-elle
représentée ?

La LUSS travaille depuis plus de treize ans au
niveau de I'Observatoire des maladies chro-
niques de I'lnami. C’est le premier mandat a of-
ficialiser la voix des patients. Nous nous struc-
turons en interne pour porter cette voix : dix
représentants issus d’associations détiennent dix
mandats au nom de la LUSS et douze pour la
VPP ; les mutualités occupent un banc équiva-
lent et, tous ensemble, nous sommes reconnus
en tant que porte-parole des patients. Le role de
I'Observatoire est d’améliorer les politiques de
santé pour les malades chroniques, toutes com-
pétences confondues. Au fil des ans, nous avons
cependant remarqué que c’était de plus en plus
compliqué pour les associations de déposer un
dossier sortant un peu de ces objectifs et nous
avons réfléchi avec la VPP et I'Inami & un autre
organe de représentation, qui est devenu le Fo-
rum des patients. Il est en place depuis un peu
plus d’'un an. Les associations peuvent y dépo-
ser un dossier, poser une question — qui doit
étre dans les compétences de I'Inami, mais qui
peut concerner toutes les problématiques de
santé. Une petite dizaine de dossiers sont déja
ouverts. Pour de meilleurs remboursements
concernant la dégénérescence maculaire, par
exemple. Cela tourne souvent autour du rem-
boursement... Beaucoup d’associations de pa-
tients viennent aussi vers nous pour des mala-
dies non reconnues, pour lesquelles il n’y a pas

de diagnostic ou pas de reconnaissance officielle.



Une association de personnes électrohypersen-
sibles, par exemple. La LUSS ne se positionne
pas scientifiquement a ce sujet, mais elle re-
vendique a minima des mesures de précaution.
Quand nous portons la parole des patients, nous
le faisons du point de vue de I'expertise du vécu,
jamais d’un point de vue scientifique ou juri-
dique. Cest la parole du patient. Une personne
qui a vécu des obstacles révele peut-étre un pro-
bléme dans le systéeme. Porter un dossier a 'lna-
mi, méme si le sujet ne reléve pas nécessaire-
ment de ses compétences, nous aide a trouver
d’autres interlocuteurs. Nous avons également
déposé un dossier a propos du Fonds spécial de
solidarité qui permet d’aider les patients quand
les cotts de traitement ne sont pas remboursés.
Cela concerne souvent des personnes atteintes
de maladies rares. Ce fonds spécial n’est pas suf-
fisamment connu et ses critéres, comme les dos-
siers a remplir pour y avoir acces, sont assez

complexes.

Quel est votre réle dans la commission
fédérale «droit du patient»?

Nous avons participé activement a la réforme
de la loi relative aux droits du patient’ en y
amenant notre expertise du vécu. Par exemple
au niveau de la neutralité des médiateurs
quand un service de médiation se trouve juste a
c6té du bureau de la direction de I’hopital, nous
estimons qu’il n’est pas toujours facile pour le
patient de faire entendre son probléme... Nous
amenons une série d’éclairages et de points d’at-
tention. L'un d’eux, c’est que la loi relative aux
droits du patient est difficilement applicable sur
le terrain pour le moment. Je pense notamment
au libre choix : comment l'exercer quand un
seul psychiatre parle I'allemand pour toute une
région? Ou comment disposer d'une informa-
tion éclairée avec une médecine sous pression,
qui n’a plus le temps d’informer les patients ? Il
faut donc aussi créer les conditions d’une bonne

application des droits du patient.

Les médicaments sont un volet
sensible. Quelle est votre action

dans ce domaine?

Nous avons des mandats « médicaments » au
sein de 'lnami et des mandats a ’Agence fédé-
rale du médicament et des produits de santé du

SPF Santé publique. Par rapport aux indisponi-

bilités des médicaments, par exemple, une arti-
culation peut se faire entre les besoins des pa-
tients et des groupes de travail ou tout cela est
discuté. Cela permet aussi d’expliquer aux pa-
tients pourquoi un médicament est indispo-
nible, de suivre cette indisponibilité sur le site
de I'Agence fédérale des produits de santé, de
réfléchir a la mise sur
le marché, aux effets
indésirables du médi-
cament et a l'impor-
tance de les notifier.
Il y a aussi la ques-
tion de la littératie en
santé : il est important
que le patient puisse
prendre connaissance
de la facon dont se dé-
veloppe un médicament, savoir ou trouver une
information valide a son sujet. Et aussi la ques-
tion du remboursement et de I'accés aux médi-

caments innovants, qui est problématique.

D’autres mandats encore?

Nous allons commencer un mandat a la com-
mission «remboursementy en avril. Clest la
premiére fois quil y aura une représentation
de patients dans ce type d’enjeu. Nous sommes
aussi présents dans l'organe d’administration
du Centre fédéral d’expertise des soins de san-
té, le KCE, au Fonds des accidents médicaux...
Nous avons un pied dans pas mal d’institutions
essentielles, généralement fédérales, et nous es-
sayons plutot de freiner les sollicitations, car
nous sommes une petite équipe et I'occupation
de ces mandats demande énormément de travail
en amont. Ce que nous déplorons en revanche,
c’est que cela ne suive pas au niveau de la Ré-
gion wallonne et de la Région bruxelloise. Nous
avons peu de mandats pour y porter la voix des
patients alors que la santé touche aussi a ces ni-
veaux de pouvoir. Pour nous, c’est un signal in-
quiétant. Nous sommes souvent confrontés a
des témoignages de patients qui font face a des
frais de transport importants. Sans voiture ou
dans lincapacité de conduire, sans transports
en commun a proximité, il faut faire appel a des
services et ceux-ci relevent des compétences ré-
gionales. Les déplacements sont dans le top des
difficultés rencontrées par les patients, avec les

obstacles financiers aux traitements.



Comment passer du vécu personnel
a une représentation collective ?
C’est tout un processus. Souvent, une associa-
tion de patients, deux ou trois personnes au dé-
part, se crée autour d'un probléme sans solu-
tion, autour d’une revendication ou dun besoin
partagé d’amélioration. Elles commencent évi-
demment par exprimer
leurs problemes per-
sonnels. Clest quelque
chose que lon voit
aussi dans nos mo-
ments de concertation,
mais, au fur et 2 me-
sure et en appuyant sur
I'importance de travail-
ler a partir du collec-
tif, elles entendent ce
que d’autres patients
rencontrent et se dé-
tachent de leur propre probleme de santé et
parviennent a le dépasser. Pour les mandataires,
nous fonctionnons par expertise thématique, en
fonction des compétences de chacun. Nous es-
timons par ailleurs que travailler a la LUSS né-
cessite une formation en interne. Car nous ne
sommes pas la pour représenter notre propre
point de vue, nous sommes la pour porter la
voix des patients. Cela veut dire qu’il faut pou-
voir sortir de nos propres convictions, de nos

préjugés pour adopter une approche globale.

Quelles évolutions majeures
observez-vous en vingt-cinq ans ?

Coté positif, symboliquement, c’est notre re-
connaissance. Avant, nous devions nous battre
pour que les patients aient une place dans les
décisions politiques et aujourd’hui nous de-
vons refuser des mandats... Il y a eu un chan-
gement de paradigme. Nous devions aussi nous
battre pour prouver notre légitimité; on nous
considérait un peu comme des gens qui ne fai-
saient que raler ou porter plainte. Aujourd’hui,
on nous voit dans la coconstruction... tout en
étant dans la critique. Il reste malheureusement
un combat inchangé : celui de I'accés aux soins
de santé. On rempile avec le ministre Frank
Vandenbroucke, on sera donc dans la continui-
té; méme si ca semble plus ou moins stable au
niveau du budget des soins de santé, on sent

bien qu’il va y avoir des réformes importantes.

Vous sentez un glissement vers une
privatisation des soins de santé?

Nous craignons le développement d’une mé-
decine a deux vitesses. Pour accéder a un dia-
gnostic — il est crucial dans certaines spéciali-
tés de consulter rapidement - les personnes qui
peuvent se le permettre se tournent vers la fi-
liere privée et obtiennent un rendez-vous dans
la semaine tandis que les autres doivent at-
tendre plusieurs mois... C’est une vraie ques-
tion de santé publique. Nous sommes évi-
demment en faveur du conventionnement des
médecins. Un autre grand point d’alerte, c’est
l'apparition d'un probleme de lisibilité. Nous
craignons que les personnes les plus fragiles ne
puissent plus embarquer dans le train ou soient
exclues de leurs droits faute d’avoir accés a
leurs données, a leur dossier patient informa-
tisé puisqu’aujourd’hui, pour accéder aux soins
de santé, il faut avoir un bon niveau de littéra-
tie numérique, il faut pouvoir se déplacer, cher-
cher sur internet ou trouver de bons soins. On
n’a parfois plus de médecin généraliste; on se
rend aux urgences, mais ce n’est plus le bon en-
droit... Les repéres ont bougé et on sent, avec
la dématérialisation, que les patients sont per-
dus. Ce qui est compliqué aussi au niveau de la
santé, c’est que tout est tres lent. On a débuté il
y a dix ans le dossier de remboursement pour
la logopédie des personnes qui ont un niveau
intellectuel inférieur & 65, et c’est aujourd’hui
seulement que l'on commence a trouver des

pistes de solutions.

La LUSS revendique I’empowerment

du patient... et forme les soignants!

Oui, c’est-a-dire que le patient soit suffisam-
ment outillé, informé pour prendre ses propres
décisions. On sait que ce n'est pas toujours pos-
sible et que ¢a dépend d'un patient a lautre,
mais c’est Iidéal que nous souhaitons atteindre.
Nous développons par ailleurs un projet de pa-
tient-formateur. En consultation, le médecin
ne voit le patient qu'une dizaine de minutes
et n’a pas toujours conscience du vécu durant
toute une journée. Pour ouvrir le champ, des
membres d’association de patients et de proches
vont former les futurs soignants dans les hautes
écoles et a l'université en leur exposant ce que
c’est de vivre au quotidien avec une maladie

chronique et tout ce que cela suppose.
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VERS UN USAGE APPROPRIE
DES MEDICAMENTS

Les médicaments sont indispensables pour traiter un grand nombre de patholo-
gies, mais la hausse de leur consommation n’est pas sans conséquences sur I’envi-
ronnement, la biodiversité et les écosystémes.

Groupe de travail «urgences écologiques et santé», Fédération des maisons médicales.

ors de leur conception, de leur consom-

mation et de leur élimination, des résidus

de produits pharmaceutiques sont reje-
tés dans l'eau et les sols et contaminent les or-
ganismes vivants qui s’y trouvent : modification
du comportement, de la morphologie ou de la
reproduction des organismes aquatiques exposés
a de faibles concentrations de substances phar-
maceutiques actives compromettant parfois leur
survie. La plupart de ces substances étant pro-
duites dans les pays du Sud, lindustrie phar-
maceutique est responsable d’une pollution lar-
gement délocalisée. Cependant, nos contrées ne
sont pas épargnées puisque « lexcrétion via les
urines ou les selles est la principale source de rejet de
résidus de médicaments a usage humain dans len-
vironnement »'. Dans un article récent, Imagine,
demain le monde révélait que, selon leur compo-
sition, jusqu’a 90 % des comprimés ingérés sont
éliminés par nos corps sous forme de substances
actives classées parmi les micropolluants qui
contaminent nos cours d’eau?. Par ailleurs, le sec-
teur pharmaceutique est extrémement dépendant
du pétrole « puisque 99 % des matiéres premicres et
réactifs utilisés sont dérivés de produits pétroliers »°.
Lempreinte carbone de ce secteur est en outre
trés élevée, son industrie émettant en moyenne

55 % de CO, de plus que I'industrie automobile®.

Des stratégies d’influence

Pour augmenter leurs ventes et maximiser leurs
profits, les firmes dépensent des sommes consi-
dérables dans le déploiement de diverses straté-
gies d’influence et de marketing : recours a des
leaders d’opinion rémunérés pour défendre leurs
intéréts, présence dans les universités et dans les
hopitaux, financement de recherches, parrainage
d’événements et d’associations de patients, pu-

blicité dans des revues spécialisées et a travers

le profilage des soignantes et des soignants, etc.
Parmi ces techniques, le démarchage dans les
cabinets médicaux’ consiste a venir présenter et
vanter les mérites de produits pharmaceutiques
et a fournir des échantillons dans le but d’in-
fluencer les prescriptions. Ces visites peuvent
étre assorties de cadeaux qui constituent
d’autres puissants ressorts psychologiques pour
nouer et entretenir une relation favorable avec
les soignantes et les soignants. Selon les psycho-
logues sociaux, ces stratégies les piegent : « Une
fois que Pon a accepté un cadeau, il est difficile de ne
pas étre influencé, du fait d'un enchainement de ré-
actions psychologiques inconscientes habilement ex-
ploitées par les professionnels du commerce. »°

Représentant les intéréts mercantiles de leur en-
treprise, les délégués médicaux cherchent a don-
ner une image positive de leur firme et a mettre
en avant leur role dans la recherche de solutions
innovantes. Or l'information dispensée lors de
ces visites est souvent biaisée, car fondée sur des
observations non systématiques issues de I'expé-
rience clinique de la firme elle-méme plutot que
sur levidence-based practice. Les visi-
teuses et visiteurs médicaux tendent
aussi & majorer l'efficacité des médi-
caments promotionnés et a en mini-
miser les risques. D’aprés un rapport
de la Haute Autorité de santé (HAS)
francaise, « les résultats des essais cli-
niques sont présentés de facon a faire percevoir une
balance bénéfices-risques plus favorable qu’elle n’est
en réalité ; et, dans 19 % des cas, les indications pré-
sentées ne correspondent pas a celles de lautorisation
de mise sur le marché »”. Malgré la vigilance des
soignantes et des soignants qui s’estiment « im-
munisés » face a ces messages promotionnels, la
revue Prescrire a mis en évidence que « la plupart

des professionnels de santé n'ont pas le temps, ou pas
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les compétences ni les connaissances suffisantes pour
analyser les informations fournies, ou pas la forma-
tion pour prendre du recul par rapport aux tech-
niques de communication et de promotion utilisées

par des visiteurs médicaux »®.

Quelles alternatives au marketing ?

Depuis plusieurs années, nombreux sont les mé-
decins de maisons médicales qui refusent ces vi-
sites. Ils se tiennent informés des nouveautés
thérapeutiques en privilégiant la consultation
de sources d’informations objectives et fiables
dans des revues médicales universitaires ou in-
dépendantes telles que Prescrire, Minerva, et sur
des sites indépendants comme le Centre belge
d’information pharmacothérapeutique (CBIP),
le Centre fédéral d’expertise des soins de santé
(KCE), EBpracticenet, etc., le travail interdisci-
plinaire au sein de leur maison médicale et les
échanges de pratiques dans les groupes secto-
riels de leur intergroupe, et la participation a des
groupes locaux d’évaluation médicale (GLEM)
auxquels les médecins sont tenus de participer
pour conserver leur accréditation. Par ailleurs,
plutot que de dépendre des dons d’échantillons
des sociétés pharmaceutiques, des équipes ont
choisi de constituer leur propre pharmacie de
base pour répondre aux urgences et aux besoins

médicaux ou sociaux de leur patientele.

Agir plus globalement
D’autres initiatives permettent de réduire I'im-
pact environnemental des médicaments sur les
écosystémes en amont et de limiter l'impor-
tance des mesures de dépollution a prendre en
aval (I'investissement dans des systémes d’épura-
tion des eaux usées performants a un cout éco-
nomique et écologique élevé). Certaines relevent
du champ d’action des autorités publiques :
La mise en ceuvre de politiques de préven-
tion visant a réduire les effets des détermi-
nants socioéconomiques (conditions de tra-
vail, de Iogement...) et environnementaux
(accés aux transports en commun, pollu-
tions...) sur la santé.
La prise en compte du résultat de I'évalua-
tion de I'impact environnemental des médi-
caments avant la délivrance d’une autorisa-
tion de mise sur le marché (AMM)”.
La mise a disposition de conditionnements

plus petits et Pautorisation de prescrire et

de délivrer des médicaments a I'unité. Les
conditionnements sont souvent inadaptés
aux besoins réels et induisent un gaspillage
et une pollution évitables.
D’autres relévent du champ d’action des soi-
gnantes et des soignants :
Le recours aux solutions thérapeutiques non
médicamenteuses, quand cela est recom-
mandé, telles que la prescription d’activité
physique ou de soins verts, définie comme
«une intervention ayant pour but de traiter, de
guérir etfou de rééduquer des patients présentant
une maladie ou un état de santé délétére, avec le
principe thérapeutique fondamental que la thé-
rapie fait appel aux plantes, aux matériaux na-
turels, etfou a Uenvironnement extérieur »'°.
Le recours a des médicaments au profil éco-
toxicologique plus favorable lorsque des
molécules d’efficacité équivalente existent
(le choix d’inhalateurs a poudre au dé-
triment des puffs qui contiennent des gaz
propulseurs trés polluants, par exemple).
Pour poser ces choix, les professionnels de
santé peuvent consulter la base de données
Pharmaceuticals and Environment créée
par le Conseil de la région de Stockholm'.
Le développement de la prise de décision
partagée entre soignants et patients en ma-
tiere de prescription. Les professionnels
de santé sont souvent confrontés a des de-
mandes qui ne se justifient pas sur le plan
médical (des antibiotiques, par exemple).
En fournissant des informations sur le rap-
port bénéfice/risque des médicaments et les
alternatives possibles, ils peuvent contri-
buer a leur utilisation appropriée tout en
favorisant I'implication des patients.
L'évaluation réguliere des traitements en
cours entrainant le cas échéant la dépres-
cription, c’est-a-dire la réduction ou larrét
d’un médicament dont le rapport bénéfice/
risque est défavorable au patient.
Ces pistes d’action efficaces permettraient d’al-
lier 'écologie et la santé, « les préoccupations so-
ciales et environnementales [e'tant] synergiques et
non concurrentes », comme le défend la docteure
Anne Berquin'. Plus globalement encore, il est
indispensable de penser la santé commune'’
(interdépendance entre la santé des milieux na-
turels, la santé sociale et la santé humaine) et de

la décliner au niveau systémique et politique.
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LOGEMENT SOUS BAXTER

En décembre dernier, ’lassemblée réunie au Réseau wallon de lutte contre la pau-
vreté est atypique. Elle mélange volontairement les horizons. Et d’emblée, associe
des personnes dans la pauvreté et d’autres issues de secteurs distincts : le loge-
ment d’une part, la santé et le soin aux personnes de I’autre.

Christine Mahy, secrétaire générale du Réseau wallon de lutte contre la pauvreté (RWLP).

algré leur temps souvent compté, leur

charge de travail importante et les ur-

gences — d’autant plus marquées en
période hivernale —, une soixantaine de profes-
sionnels de la santé et de l'aide sociale ont ré-
pondu présents a linvitation du Réseau et de
'asbl Miroir vagabond. Les deux organisations
se sont réunies sous la banniere « Logement
sous baxter », partageant le constat d’'une ag-
gravation des problémes de logement pour un
nombre croissant de personnes et des liens in-
dissociables entre santé et logement. « Il nlest
plus tenable, plus supportable de dire aux gens que
ce logement trop petit, insalubre, éloigné de leur vie
sociale, c’est toujours mieux que rien, mieux que la
rue », expliquent les organisations.
Les témoignages auxquels une large place est
donnée disent les traumatismes de I'habitat sur
la santé physique, mentale et sociale; ils expri-
ment aussi I'usure, parfois 'apaisement retrouvé
grace a un logement ot 'on «revity». Certains
confient la honte de dévoiler ces conditions de
vie. Derriere chaque témoignage apparait la vo-
lonté de sensibiliser et de faire changer la situa-
tion collectivement. « Si nous osons parler, cest
pour faire changer les choses », explique d’ailleurs

clairement un des témoins.

Un tableau clinique affiné

Le diagnostic partagé par les participants
confirme et renforce un tableau clinique cri-
tique du logement en Wallonie et de ses im-
pacts sur la santé des habitants. Le contexte
d’intervention des professionnels de l'aide so-
ciale est marqué par la dureté, la violence
« presque ordinaire » due a l'absence de so-
lutions, la déprime aussi, expliquent certains
d’entre eux. « Quand je dis oui a une personne, je
dis non a neuf autres, parce qu’il y a dix fois plus
de demandes que de logements accessibles, relate le

responsable d’une agence immobiliére sociale.

Les gens ne sont donc pas contents. Il y a des ten-
sions et du harcélement. Mais c’est pas ¢ca qui fait
apparaitre les maisons. » « Les rencontres avec les
locataires de l'agence immobiliére sociale sont dé-
primantes et Pavenir n'est pas rose », indique un
autre acteur du logement. Le sentiment d’im-
puissance grandit. Certains
font état de situations abusives
de la part de propriétaires pri-
vés, A la faveur d’un contexte
de pénurie de logements.

Les solutions manquent; les
individus sont renvoyés a leur
responsabilité personnelle. Et la
concurrence regne pour avoir
un logement décent et acces-
sible financiérement. « Le sys-
teme [de logement public| a besoin de criteres ob-
jectifs pour les attributions par exemple. [...] On
a des gens qui ne rentrent pas dans les cases, ex-
plique cette professionnelle du secteur de I'hé-
bergement'. Cest ainsi que se créent des maisons
“pirates™, hors des clous d’agréments, qui accueillent
un public en grande précarité avec des soucis de san-
té mentale qui ne trouve pas de solution dans le sys-
teme classique... ».

La tension entre le pragmatisme et 1'éthique

d’intervention s’accroit pour les professionnels.

Le logement comme

déterminant de la santé

Le mal-logement, le trop cher logement et le
non-logement ont des conséquences directes sur
la santé des personnes dans toutes ses dimen-
sions : physique, mentale et sociale.

Les personnes trop cher-logées font par
exemple face a des choix difficiles avec le re-
venu qui leur reste. L'alimentation devient
alors une variable d’ajustement. Et on connait
le lien entre santé et alimentation de quali-

té. Faute de moyens, ces personnes doivent
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Le mal-logement, le
trop cher logement
et le non-logement
ont des conséquences

directes sur la santé.

1. Uhébergement se
distingue du logement ;

il regroupe les solutions
d’accueil temporaire

en maison d’accueil,

en abri de nuit.

2. Structures d’hébergement
non agréées qui disposent
parfois de conditions de
salubrité et d’encadrement

insuffisantes.



parfois aussi renoncer aux soins de santé.
Certains logements entrainent des problemes
respiratoires a répétition ou d’autres atteintes a
la santé qui peuvent étre graves comme en té-
moigne cette mere, la gorge nouée : «Il y avait
des champignons. Il y a eu la peur. Il y a eu les ur-
gences, la maladie de Uasthme. Il y a eu presque la
mort de mon enfant. Il y a les médecins qui disent
“il faut partir de chez vous” ». Et aller ou? Cette
question, une autre témoin du vécu militante au
RWLP la tourne en boucle : « [’ai fait cing ulcéres
tellement tout cela m’énerve. » «Si ¢a joue sur ton
mental, ton corps prend aussi », rappelle un autre
témoin.
Vivre dans du logement insalubre, trop étroit,
trop froid, trop chaud, trop humide, bruyant...
provoque du stress, de l'anxiété. « En me ques-
tionnant sur ma santé et mes logements, je prends
conscience que, depuis mes huit ans, j'ai voyagé de
mal-logement en mal-logement, constate une té-
moin. [..] ma santé
Sest dégradée sans que
je m’en apercoive. Mon
énergie s'est consumée a
grande vitesse. Me voi-
la aujourd’hui épuisée,
forcant sur mes réserves,
mais jusqu'a quand ? »
Accepter un logement
loin de tout, se déraci-
ner, ne pas oser rece-
voir des invités ou des services a domicile, se
sentir seul, abandonné ou, au contraire, vivre
dans la promiscuité, sans aucune intimité, man-
quer I’école ou des rendez-vous, ne pas recourir
a ses droits, s'auto-exclure par honte, par stig-
matisation, pese sur la santé. «Jai honte d’étre
pauvre, répéte une témoin du vécu militante. [ai
honte d’étre moins pauvre que d’autres, j'ai honte de
m’humilier devant les assistantes sociales, j’ai honte
de devoir me justifier, j’ai honte de prendre du bon

temps, car cela me semble interdit. »

«On n’en parle pas au docteur»

Aux yeux de cette témoin, «les visites a domi-
cile, c’est 50 % du diagnostic ». Les retours d’ex-
périences sont unanimes : en consultation, le
logement est plutot un non-sujet. Comme le re-
late cette travailleuse en santé communautaire
d’une maison médicale : les patients se confient

rarement sur leur situation de logement. D’au-

tant moins que «la honte pousse a ne pas dévoi-
ler son lieu de vie », témoigne un participant qui
explique qu'il allait jusqu’a faire huit kilometres
a pied pour voir un médecin, « pour ne pas qu'il
vienne et qu’il voie mes conditions de logement .
La peur du jugement peut aussi freiner les per-
sonnes a ouvrir leurs portes, parce que le soi-
gnant verra qu’elles fument par exemple. « Est-
ce que vous vous sentez bien dans votre logement ? »
devrait de l'avis de nombreux participants faire
partie des évocations rituelles d’une consulta-

tion médicale chez le généraliste.

Accéder a ce que les gens vivent

Les notions répandues de soins intégrés, de san-
té communautaire, d’approche holistique de la
santé — prendre en compte la personne dans
sa globalité plutot que de maniere morcelée —,
voire la définition méme de la santé telle que
fournie par I’Organisation mondiale de la san-
té*, enjoignent a considérer les questions de lo-
gement dans le domaine de la santé. Mais « com-
ment devenir sensible aux situations de logement
quand on est médecin ? Comment les connaitre ? in-
terroge un soignant. Avoir une grille de plus par
rapport au logement peut se noyer dans la masse »,
craint-il. Dans sa réflexion, il invite a dépasser le
strict cadre de la santé, pour « accéder a ce que les
gens vivent » avec leur lieu de vie.

« En tant que soignant, on ne connait pas la ques-
tion du logement. C’est un monde trés technique et
trées complexe », estime cette autre participante.
Or, nous aurions tendance a rechercher ce que
nous connaissons, a fonctionner avec la boite
a outils qui nous est familiere. Prendre contact
avec d’autres, multiplier les points d’appui, tra-
vailler en réseau, développer des ressources, de-
mande de Iénergie. Souvrir a d’autres logiques

est aussi bousculant.

Construire des alliances

Lintention de la rencontre de décembre ne
s’arrétait pas a lorganisation dun temps
d’échanges. La volonté était de «sortir avec
quelque chose qui nous serait commun, pour inten-
sifier la lutte et que chacun mesure U'importance de
son role au bénéfice des populations appauvries ».
Un souhait qui a fait mouche. Rendez-vous est
pris pour poursuivre dans cette voie et élargir la
participation des acteurs et actrices du logement

et de la santé. Ce sera pour le printemps.
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HABITER EN OISEAU

Habiter en oiseau, c’est un essai, ce n’est pas un livre sur les oiseaux, mais un livre
sur les scientifiques qui en parlent et sur leurs controverses'. Un livre pour les oi-
seaux... Comme un livre, je me dis, qui se pencherait avec vigilance, impertinence
et audace sur ce que disent les soignants a propos des patients et de leurs mala-
dies. Pour faire entendre leurs paroles aux malades.

André Crismer, médecin généraliste a la maison médicale Bautista Van Schowen (Seraing).

on auteur, qui observe les idées des or-

nithologues comme ceux-ci observent

les oiseaux, est Vinciane Despret, psy-
chologue et philosophe des sciences liégeoise.
Je suspecte quelle a développé des liens pleins
de complicités avec trois chercheurs qui l'ont
influencée : Donna Haraway? Bruno Latour?,
Isabelle Stengers®. Ces quatre-la se plaisent a
questionner notre monde, notre civilisation
technico-scientifique, a bousculer les concepts
et les vérités établies, & démonter les dogmes, a
observer les chercheurs cherchant. Ils se citent
les uns les autres avec allégresse et jubilation
dans leurs livres respectifs et plusieurs livres
sont des collaborations de plusieurs membres

de ce quatuor.

Déterminisme socioculturel

Habiter en oiseau nous montre que le proces-
sus scientifique est un fait socioculturel. Dans
la démarche scientifique, la formulation d’une
hypotheése est une étape centrale. Or, la for-
mulation d’une hypothése est profondément dé-
pendante du bagage socioculturel du chercheur.
Karl Popper, charpentier devenu grand philo-
sophe des sciences, le théoricien de la falsifia-
bilité disait déja, cité par Jean-Marie Dupuy® :
«Il n’y a pas de science qui ne repose sur une mé-
taphysique sous-jacente.» Ce que le chercheur
voit est fortement déterminé par ce qu'il a dans
la téte. Par exemple, la découverte de I'impor-
tance des territoires chez les oiseaux, au mo-
ment ou le concept de territoire apparait chez
I’homme moderne au XVII siecle quand la terre
se privatise. Selon Karl Polanyi® : la moitié des
terres arables en Angleterre en 1600 était en
jouissance collective. Il n’y en avait plus qu’un
quart en 1750 et plus aucune en 1840. Je me
souviens comme un jour j’ai pris beaucoup de

temps sur un talus, avec mon petit guide des

plantes, pour identifier une grande fleur que
je n'avais jamais vue : leupatoire a feuilles de
chanvre. Dans les mois qui ont suivi, je la voyais
en abondance dans tous les fossés. Quand je ne
la connaissais pas, je ne la voyais pas !

Ainsi, 2 un moment ou les sociétés deviennent
multiculturelles, on découvre que les colonies de
guépes sociales acceptent des immigrées alors
que, jusqu’a ce moment, on pen-
sait que c’était impossible. Ce
sont des chercheuses qui ont dé-
couvert un role plus important
des femelles dans la définition
Thelma Rowell

observe dans les années 1970

des territoires.

que chez les babouins en Ouganda linfluence
des femelles sur les décisions est bien plus im-
) A . L
portante que ce qu’on lui avait appris. Une série
de découvertes sont dues a des ouvertures cultu-
relles et non a l'apparition de nouveaux instru-

ments de mesure qui les auraient permises.

Réfuter les hypothéses

Dans un autre livre’, Vinciane Despret expose le
processus de dérivation : on applique un modele
social pour expliquer le fonctionnement animal.
Et sur base de ces observations, on justifie le
systeme social | Faut le faire ! Et cela au nom de
la science! La danse des cratéropes, une espece
de passereau, est vue par certains comme une
démarche de coopération, par d’autres comme
une compétition. Le libéral Spencer avait impo-
sé la vision d’une nature malthusienne, alors que
I'anarchiste Krotopkine avait récolté une masse
impressionnante d’observations plaidant en fa-
veur de la prévalence des comportements de so-
lidarité dans la nature. Vinciane Despret rap-
porte un propos de Marx a Engels en 1862 : « Il
est remarquable de voir comment Darwin reconnait

chez les animaux et les plantes sa propre société an-
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méme étymologie.
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glaise, avec sa division du travail, sa concurrence,
son ouverture aux nouveaux marchés, ses “inven-
tions” et sa malthusienne “lutte pour la vie” ».
Quant a lintelligence, notez que l'ornithologue
canadien Louis Lefebvre a découvert qu'un lab-
be antarctique, oiseau prédateur marin, s’était
mélé a des bébés phoques pour siroter le lait
de leur meére, qu'un oiseau vacher s’aidait d’une
brindille pour picorer des bouses de vache, que
des hérons verts utilisaient des insectes pour ap-
pats en les déposant a la surface de I'eau pour at-
tirer les poissons, qu'un goéland avait tué un la-
pin avec la technique habituelle
du lacher en hauteur des coquil-
lages pour quils se brisent, ou
encore que des vautours, pen-
dant la guerre de libération au
Zimbabwe, se perchaient sur
les clotures de fils barbelés des
champs de mines et y attendaient que des ga-
zelles ou d’autres herbivores se fassent piéger...
«Si [les scientifiques| évaluaient les performances
mentales des babouins par une série de questions so-
ciales plutot que par de petits morceaux de plastique
de couleurs et de formes différentes, ils devraient sans
doute se poser des questions sur leur propre QL »®
Popper expliquait que le coeur de la science
nest pas de faire des hypothéses, mais d’essayer
de les réfuter”. Il citait Albert Diirer (« Le peu
que je sache, je veux néanmoins le faire connaitre
afin qu'un autre, meilleur que je ne suis, découvre
la vérité et que lceuvre qu’il poursuit sanctionne
mon erreur. Je m’en réjouirai pour avoir été, mal-
gré tout, cause que cette Vérité se fasse jour »). La
science, comme Socrate, devrait préférer les
questions aux réponses. C’est dans cette direc-
tion que Vinciane Despret, comme ses illustres

prédécesseurs, pousse la science.

Aller a la rencontre

Dans la postface de Parler en oiseau, Baptiste
Morizot explique qu’en science une hypothese
retenue devient une théorie qui balaie les an-
ciennes hypothéses. Par contre, dans 'étude de
lart, une nouvelle interprétation se méle aux an-
ciennes qu’elle enrichit sans les éliminer. Dans
les sciences sociales, le processus qui se pro-
duit est un peu intermédiaire. J’ai envie de dire
qu’en médecine, essentiellement dans les problé-
matiques psychosociales, c’est aussi de cela qu'’il

s’agit. L'approche herméneutique (recherche du

sens) remplace 'approche explicative (recherche
de la cause). Les explications s’entretuent tan-
dis que les interprétations s’enrichissent. On est
dans la recherche qualitative, qui va vers I'éclo-
sion, et non dans la recherche quantitative, qui
va vers la conclusion... Cela nous rangera, selon
Jean-Francois Malherbe'® du coté d’Héraclite,
philosophe du devenir, et non de Parménide,
philosophe de 'étre et du tiers exclus. Héraclite
considérait 1’étre, non comme une substance,
mais comme un processus. Le devenir prime sur
létre, le possible sur I'immuabilité, I'ouverture
sur la cloture. Il disait «on ne se baigne jamais
dans le méme fleuve ». 1l a dit aussi : « Si tu ne les-
peres pas, tu ne trouveras pas linespéré. »

Ceci est évidemment un chant en 'honneur du
travail transdisciplinaire, aux croisements et a
lenrichissement mutuel des regards et c’est un
encouragement a la rencontre entre la commu-
nauté des patients et la communauté des soi-
gnants, ailleurs que dans la relation de soins,
en dehors d’une relation patient/soignant, mais
dans une relation citoyen/citoyen.

Dans un entretien avec Marin Schaffner'’, a la
question « Est-ce que la transdisciplinarité veut
dire quelque chose pour vous? » Isabelle Stengers
avait répondu : « Ce qui peut vouloir dire quelque
chose dans ce “trans”, c’est lart de penser ensemble
— et on ne pense pas ensemble en général —, tou-
jours autour d’'une question qui importe a toutes les
parties, mais sur des modes divergents. Il ne s'agit
pas de demander a des gens de penser ensemble en
tant que représentant chacun leur discipline, mais de
mettre leur discipline a Uépreuve de ce qui les réu-
nit, de penser avec ce que cette discipline demande
de négliger, aussi bien que ce qu’elle fait importer,
de telle sorte que les frontiéres disciplinaires puissent
devenir des zones d’échanges, pas de fortifications. »
Notez que dans le méme entretien, elle disait :
« Nous ne défendons pas la nature, nous sommes la
nature qui se défend. »

Je retiens aussi qu'il est plus intéressant d’étu-
dier le social tel quil se fait que tel qu’il est
fait... C'est ce qu'on dit depuis toujours en san-
té communautaire : observons le processus plus
que le résultat. Le cheminement peut étre plus
important que la destination. Les chants d’oi-
seaux, qui ont suscité tant d’hypothéses, gardent
encore tellement de significations qui nous
échappent. Je n’entendrai plus un chant d’oiseau

de la méme facon, tant qu’on peut encore...
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LE CHLORDECONE,
UN POLLUANT NEOCOLONIAL?

La Fédération des maisons médicales poursuit son cycle de conférences sur les
polluants chimiques?®. Direction les Antilles - Guadeloupe et Martinique -, la mono-
culture de la banane et les effets retors d’un insecticide radical.

Pascale Meunier, rédactrice de Santé conjuguée.

e chlordécone est un insecticide or-
ganochloré utilisé dans la lutte contre le
Cosmopolites sordidus, le charancon noir du

bananier, dont les larves se nourrissent du bulbe

et le détruisent. Le produit était appliqué essen-
tiellement a la main, sous forme de poudre tout
autour du plan, une a deux fois par an.

La structure chimique de cette molécule lui

confére une tres faible capacité de dégradation

biotique (par les micro-organismes, les bacté-
ries des sols, etc.) et abiotique (par la chaleur,
les rayonnements UV). « De ce fait, on estime que
la persistance du chlordécone pourrait varier entre
cinquante et cing cents ans en fonction du type de
sol, de sa teneur en carbone organique, de la pro-
portion dargile », explique Luc Multigner, épi-
démiologiste, directeur de recherche émérite a
I'Institut national de la santé et de la recherche

médicale (Inserm, France) 2,

Itinéraire d’un tueur en série

L’histoire du chlordécone remonte a lan-
née 1952 aux FEtats-Unis ot il a été synthéti-
sé et breveté, puis commercialisé comme in-
secticide en 1961. A cette époque déja, il était
pour cela nécessaire de déposer un dossier re-
glementaire. Celui-ci mentionnait qu’il s’agis-
sait d'une substance toxique pour la repro-
duction, neurotoxique et cancérigéne chez les
animaux de laboratoire. Le produit fut inter-
dit pour des usages alimentaires et restreint
a d’autres (contre fourmis et cafards, dans la
culture du tabac, par exemple). Autorisé en re-
vanche a l'exportation, il a été utilisé a Porto
Rico pour la culture bananiére, en République
fédérale d’Allemagne comme produit de syn-
thése d’un autre insecticide exporté de la vers
les anciens pays de I'Est pour lutter contre le

doryphore de la pomme de terre. L'intérét éco-

nomique de I'insecticide ayant
fortement chuté du fait de ces
restrictions, c’est grace a ces
débouchés que les Etats-Unis
ont maintenu sa production
jusqu’en 1975,

La seule usine se trouve a
Hopewell, en Virginie, une
petite ville industrielle de 23 000 habitants si-
tuée au bord de la James River. L'insecticide y
est fabriqué dans des conditions d’hygiéne dé-
plorables. En 1975, des ouvriers développent
un ensemble de symptomes (appelé syndrome
du Képone, le nom commercial de la molécule)
caractérisé par des tremblements des membres,
des troubles de I’élocution, de la marche, de la
mémoire récente, des atteintes oculaires, des
douleurs thoraciques, des palpitations, des
pertes de poids. «Les analyses montrent une
quantité tres importante de chlordécone dans leur
sang, relate Luc Multigner. Et cette contamination
nest pas limitée aux ouvriers. Les déchets de l'usine
sont déversés dans le réseau d’égouts qui aboutit a la
riviére et la pollue massivement jusqu’a son embou-
chure dans la baie Chesapeake. La faune aquatique
est touchée et la péche interdite. Cet événement est
toujours considéré comme l'une des plus grandes ca-
tastrophes environnementales du pays. » Un éve-
nement d’'une importance telle qu’il modifie
la reglementation américaine en 1979, avec la
création du Toxic Substance Control Act?, re-
glementation toujours en place. Le National
Cancer Institute confirme les propriétés cancé-
rigénes du chlordécone et 'OMS/CIRC (Centre
international de la recherche contre le can-
cer) le classe comme cancérigéne possible pour
I'Homme la méme année.

Comment expliquer qu’en France, aux Antilles,

il a été utilisé jusqu'en 1993 ? Avant l'accident
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Le produit fut interdit
pour des usages
alimentaires et

restreint a d’autres.

1. P. Meunier, « Sous la
menace des polluants
éternels », Santé conjuguée
n° 109, décembre 2024.

2. L. Multigner,

« Chlordécone aux Antilles
et risques sanitaires. Des
faits a “la fabrique du
doute” y, Les Cahiers du
comité pour Uhistoire, n° 4,
Recherche(s), santé et
environnement XIX*-XXI*
siecle, 2023.

3. Le Toxic Substances
Control Act (TSCA) est
un cadre réglementaire qui
garantit que les produits
chimiques utilisés dans le
commerce ne présentent pas
de risques déraisonnables
pour l'environnement

et la santé publique. Les
entreprises doivent rendre
compte de l'utilisation
qu’elles font des produits
chimiques, effectuer des tests
complets, tenir des registres
et controler les produits

chimiques dangereux.



de Hopewell, une premiére demande d’autorisa-
tion d’utilisation entre 1968 et 1969 est reje-
tée par la commission des toxiques du ministere
de P'Agriculture, mais, en 1972, une deuxiéme
demande aboutit. Une autorisation provisoire
de vente est accordée pour la culture bananiere
aux Antilles. Avec l'arrét de la production amé-
ricaine, les stocks s’épuisent. Le brevet n’a plus
de valeur et une compagnie francaise décide de
le racheter. Elle demande lutilisation du pro-
duit en 1981 et la commission des toxiques
du ministére de I'Agriculture homologue son
usage pour la culture bananiére, faisant fi de
ce qui sest passé de l'autre coté de I'Atlantique
et des tres nombreuses publications et rap-
ports scientifiques publiés depuis la catastrophe
de Hopewell. Le chlordécone est donc réintro-
duit aux Antilles. « L’homologation sera finale-
ment retirée en 1989, mais, comme il existe toujours
des procédures dérogatoires, le retrait effectif ne se
fera qu’en 1993.» Et il faudra attendre 1999
pour que les autorités sanitaires alertent enfin
sur la présence de la molécule dans les eaux de

consommation.

Conséquences sanitaires

A partir de 2000, on identifie le chlordécone
comme le principal polluant des sols, car il est
toujours présent dans les bananeraies et les an-
ciennes bananeraies reconverties a d’autres
usages agricoles, dans les eaux de surface, les
eaux profondes et les eaux du littoral. Au moins
un tiers des surfaces agricoles utiles des deux
iles et au moins un tiers des eaux du littoral ma-
rin sont polluées. « On l'identifie également comme
le principal contaminant de la chaine alimentaire.
On en retrouve dans les légumes racines et les cu-
curbitacées. Les animaux terrestres sont contaminés
ainsi que les animaux aquatiques. On met aussi en
évidence sa présence dans les organismes humains. 11
s'agit d’'une contamination généralisée. »

Plusieurs études épidémiologiques ont été me-
nées. Chez les hommes, sur le cancer de la pros-
tate, vu le caractére cancérigéne de la molé-
cule chez I'animal de laboratoire et parce qu'il
s’agit aussi d’un perturbateur endocrinien.
Chez les femmes, un millier de femmes en-
ceintes ont accepté de faire partie d’'une cohorte
meéres/enfants. Elles ont été suivies jusqu’a l'ac-
couchement et les enfants continuent de l'étre.

« Scientifiquement, les conclusions sont sans ambi-

guité, reléve Luc Multigner. Nous avons montré
chez 'homme adulte un risque augmenté de surve-
nue de cancer de la prostate, mais aussi un risque
augmenté de récidive biologique apres traitement
chirurgical de la maladie. Chez la femme enceinte,
nous avons observé un risque augmenté de surve-
nue de prématurité. Chez Uenfant, les effets prin-
cipalement observés portent sur le neurodévelop-
pement cognitif et moteur. Les enfants exposés au
chlordécone avaient de moins bons scores a sept et
dix-huit mois concernant la mémoire récente et la
motricité fine. A I'dge de sept ans, les enfants pré-
sentaient de moins bons scores évaluant la sensibi-
lité aux contrastes visuels et les capacités cognitives.
Ils présentent également des scores plus élevés ex-
primant des difficultés comportementales internali-
sées et externalisées. On sait que de mauvais scores
dans ces domaines vont malheureusement avoir une
incidence dans leur développement ultérieur. » Les
études se poursuivent, notamment sur I'inferti-
lité féminine et les pathologies associées comme
I'endométriose, I'age a la ménopause, les patho-
logies de la reproduction; sur le cancer de la
prostate et son évolution clinique en fonction
des différentes stratégies thérapeutiques; sur les
caractéristiques anthropométriques des adoles-
cents, I'age a la puberté, les caractéristiques des

cycles menstruels et le statut hormonal.

Conséquences sociales et économiques
En interdisant la culture de légumes racines sur
sol pollué et les activités de péche sur les litto-
raux contaminés, des populations agricoles et
des pécheurs ne peuvent plus exercer leur mé-
tier. Les recommandations des autorités s’op-
posent en outre trés souvent aux coutumes et
modes de vie locaux, et impactent les popula-
tions a faibles moyens de subsistance, car une
bonne partie n’a que son potager et ses poules
établis sur d’anciennes bananeraies. Persistent
également la perception et le sentiment d’avoir
été sciemment empoisonnés auxquels s’ajoutent
des ordonnances récentes de non-lieu au dé-
pot des plaintes engagées depuis 2005... « On
est dans un cul-de-sac, déplore Luc Multigner.
Sans parler des autres difficultés de ces territoires.
Il faut reconnaitre et réparer les erreurs, informer
de maniere juste et proportionnée, accompagner les
secteurs professionnels ésés, rendre permanentes les
procédures de sécurisation de la chaine alimentaire

parce que ce n'est pas un probleme que l'on régle en



quelques années... Et puis bien sur, il faut trouver
les solutions innovantes permettant le développe-
ment d’activités économiques en milieu pollué et le
développement de procédures de dépollution des sols
a grande échelle. De sacrés défis. »

Pour Lilith, militante du collectif des ouvriers
agricoles et de leurs ayants droit empoisonnés
par les pesticides (CoAADEP), le chlordécone
n’est pas qu'une question d’études et de chimie,
« Cest une question sociale avant tout et une ques-
tion de rapports de domination, résume-t-elle.

C . . ST .
est une questton qui creuse les megalltes sociales ».

Racisme environnemental

et écologie décoloniale

Autre exemple édifiant. L'agent orange est un
défoliant massivement utilisé par les Etats-
Unis pendant la guerre du Vietnam entre 1961
et 1971. Il contenait de la dioxine, un compo-
sé hautement toxique responsable de cancers,
de malformations congénitales, de handicaps
lourds et d'une contamination durable des sols
et des écosystemes. « On compte plus de trois mil-
lions de victimes au Vietnam, au Cambodge et au
Laos, sans parler des effets transgénérationnels, dit
Amel, militante du Collectif Vietnam Dioxine
(CVD)* créé en 2004 par la diaspora. L'agent
des foréts

et des especes rares comme le rhinocéros de Java

orange a aussi dévasté les écosystemes :

ont disparu.» Elle relate le parcours de Tran
To Nga, une victime franco-vietnamienne au-
jourd’hui tres agée. « En 2014 elle a intenté un
proces contre quatorze multinationales ayant fabri-
qué et commercialisé agent orange, dont Monsan-
to — devenu Bayer. La justice francaise a déclaré
sa plainte irrecevable en 2021 et elle a été débou-
tée en appel en 2024. » Ce jugement, tout comme
I'absence de réparation pour les victimes viet-
namiennes, illustre selon elle les biais d’'un sys-
téme juridique colonial, rejoignant le combat
des militants contre le chlordécone aux Antilles.
Le racisme environnemental, comme le défi-
nit notamment le CVD, désigne les inégalités
écologiques et environnementales qui frappent
de maniere disproportionnée les populations
racisées et marginalisées. Ces inégalités ré-
sultent de systemes coloniaux et capitalistes :
le Sud global est exploité pour ses ressources
naturelles au bénéfice des pays occidentaux et
au détriment des populations locales qui su-

bissent une exposition accrue a la pollution et a

des conditions de vie dégradées. « Dans le cas de
Pagent orange, les populations vietnamiennes ont été
considérées comme des cibles légitimes de la guerre
chimique alors que les vétérans américains expo-
sés ont recu des indemnisations des 1984, poursuit
Amel. Ce double standard témoigne d’un racisme
structurel. Des populations ont été sacrifiées pour
des intéréts économiques. Les réparations se font at-
tendre et les procés sont souvent classés sans suite. »
Les réparations impliquent aussi une reconnais-
sance des responsabilités historiques et une so-
lidarité entre les peuples affectés. Cette absence
de justice s’inscrit dans une continuité colo-
niale ou les populations non occidentales sont
percues comme inférieures et exploitables a vo-
lonté. Human Rights Watch® liste de nombreux
cas comparables : déforestation au Brésil fragi-
lisant les peuples amazoniens, usage militaire du
phosphore blanc par Israél en

Palestine et au Liban, projets

pétroliers de TotalEnergie en

Ouganda...

Pour Malcom Ferdinand, cher-

cheur au CNRS, «la double

fracture moderne (...) sépare les

dominations coloniales des des-

tructions environnementales. Or

panser cette fracture demeure

la clé dun “habiter ensemble”

qui préserve les écosystemes tout autant que les di-
gnités »°. Il met en avant une écologie décolo-
niale, alternative politique et inclusive qui tend
a permettre une réappropriation des connais-
sances et des maniéres d’agir. Une écologie qui
a conscience du passé colonial, de son emprise
sur ces territoires et populations colonisées, ses
impacts climatiques, sociaux et sanitaires sur le
Sud global. « Lécologie sans lutte des classes, c’est
du jardinage, assene Amel, citant Chico Mendes.
Aujourd’hui Uécologie est souvent récupérée par le
capitalisme ultralibéral ; or C’est aussi une histoire
de lutte d’émancipation contre des impérialismes, co-
lonialismes, contre des multinationales écocidaires
et criminelles. » L'écologie décoloniale doit per-
mettre de reconnaitre que les premieres vic-
times de toutes les conséquences environne-
mentales du capitalisme et des colonialismes
sont les populations pauvres du Sud global.
Récemment, la Belgique a intégré le crime d’éco-
cide dans son Code pénal’. Un premier pas vers

une inscription dans le droit international ?



