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Résumeé

Santé publique France a été saisie par 'ARS Provence-Alpes-Cote d’Azur en mars 2017 afin
d’analyser la méthode mise en ceuvre dans I'étude « Fos-Epséal » menée a Fos-sur-Mer et
Port-Saint-Louis-du-Rhéne et les résultats qui en sont issus sur les conséquences des
expositions industrielles sur la santé des populations. Pour répondre a cette saisine, Santé
publique France a constitué un comité d’appui composé de scientifiques internes et d’experts
externes a I'Agence. Les points traités par ce comité ont été : l'analyse critique de la
méthode et des résultats de I'étude ; 'apport de la dynamique participative proposée par
I'étude.

L’étude Fos-Epséal est une étude participative en santé environnement (approche dite
« d’épidémiologie ancrée localement »). Elle a été réalisée par une équipe du Centre Norbert
Elias de Marseille (EHESS, CNRS, Université d’Avignon, Université d’Aix-Marseille) en lien
avec une équipe américaine (College of Liberal Arts and Human Sciences — Virginia Tech
University, School of Public Health - University of California, Berkeley) et financée par un
appel a projets de recherche de 'Anses.

Le comité conclut que le rapport aurait gagné a avoir une présentation claire des méthodes
utilisées et une structuration rigoureuse séparant les résultats statistiques de leur
interprétation. La comparaison des résultats statistigues basés sur les déclarations des
personnes interrogées a des données de référence régionales ou nationales fait apparaitre
des exces de risque pour plusieurs pathologies au sein de I'échantillon de populations des
communes enquétées. Toutefois, le comité a estimé que I'existence de ces exces et leur
ampleur est limitée par des biais de sélection de I'échantillon enquété, les références
retenues et les méthodes d’ajustement utilisées.

Malgré des faiblesses méthodologiques, les résultats présentés confirment que ce territoire
nécessite une grande attention de la part des autorités publiques. Les argumentaires utilisés
pour faire le lien entre un résultat sanitaire (une pathologie localement observée en exces) et
une cause environnementale, présentés dans I'étude comme des « éléments d’analyse
participative », doivent étre considérés comme des hypothéses émises par les chercheurs et
les populations, que des études ad hoc plus précises seraient en mesure de confirmer.

L’intérét porté sur les maladies qui préoccupent la population, la prise en compte de la santé
telle gu’elle est exprimée par la population et les concertations mises en place lors de I'étude
Fos-Epséal représentent les intéréts majeurs de cette étude. La démarche d’épidémiologie
ancrée localement, fondée sur les perceptions et I'expérience des populations, apparait
complémentaire a 'approche de I'épidémiologie traditionnelle. La coexistence de ces deux
approches est utile pour maintenir la crédibilité et optimiser I'efficacité du systeme francais
d’alerte en santé environnementale.

MOTS CLES : SANTE ENVIRONNEMENTALE, EPIDEMIOLOGIE, FRANCE,
ENVIRONNEMENT, ETUDE PARTICIPATIVE ANCREE LOCALEMENT
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Abstract

Santé publique France (the French National Public Health agency) was commissioned by the
local health authorities (ARS) of Provence-Alpes-Céte d’Azur in March 2017 to analyze the
method implemented in the study “Fos-Epseal” conducted in Fos-sur-Mer and Port-Saint-
Louis-du-Rhéne, and the subsequent results on the impact of industrial exposures on the
health of populations. To respond to this referral, Santé publique France set up a support
committee composed of in-house scientists and external experts to the agency. The topics
addressed by this committee were: the critical analysis of the study method and results; the
contribution of the participative dynamics proposed by the study.

The Fos-Epseal study is a participatory study in environmental health (also called
community-based approach). It was conducted by a team from the Norbert Elias Center in
Marseille (the School of Advanced Studies in the Social Sciences (EHESS), the National
Centre for Scientific Research (CNRS), the University of Avignon, the University of Aix-
Marseille) in collaboration with an American team (College of Liberal Arts and Human
Sciences - Virginia Tech University, School of Public Health, University of California,
Berkeley) and funded by an ANSES (French Agency for Food Safety) call for research
projects.

The committee concluded that the report would have benefited from presenting the methods
used more clearly, and from a mare rigorous structure separating the statistical results from
their interpretation. The comparison of the statistical results based on the reports from the
respondents to regional or national reference data revealed an excess risk for several
diseases in the sample of populations living in the communes surveyed. However, the
committee considered that the existence of these excesses and their extent were limited by
selection biases of the sample surveyed, the selected references, and the adjustment
methods used.

Despite methodological limits, the results presented confirmed that this territory requires a
great level of attention from the public authorities. The arguments used to determine the link
between a health outcome (a disease locally observed in excess) and an environmental
cause, presented in the study as “elements of participatory analysis”, should be considered
as assumptions made by the researchers and populations that more precise ad hoc studies
could confirm.

The interest in the diseases that are of concern to the population, the consideration of health
as expressed by the population and the consultations implemented during the Fos-Epséal
study represent the major interests of this study. The community-based epidemiological
approach, based on people’s perceptions and experience, seems to complement
the approach of traditional epidemiology. The coexistence of these two approaches is
useful for maintaining the credibility and optimizing the efficiency of the French
environmental health warning system.

KEY WORDS: ENVIRONMENTAL HEALTH, EPIDEMIOLOGY, FRANCE,
ENVIRONMENT, COMMUNITY-BASED PARTICIPATORY STUDY
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Abréviations

Aasga

Airfobep

Anses

ARS
BDMA
CGEDD
Cire
Clic
Clis
CNRS
EHESS
EHESP
Epséal
EQRS
ERS
HCSP
Ineris
Insee
Inserm
Paca
PACSE
PM 10
PNR EST

SPPP

UMR

Association agréée de surveillance de la qualité de l'air

Association des industriels de la région de Fos-Etang-de-Berre pour I'étude
de la prévention de la pollution

Agence nationale de sécurité sanitaire de I'alimentation, de I'environnement
et du travall

Agence régionale de santé

Bases de données médico-administratives

Conseil général de I'environnement et du développement durable
Cellule d’intervention en région, Santé publique France
Comité local d'information et de concertation

Commission locale d'information et de surveillance

Centre national de la recherche scientifique

Ecole des hautes études en sciences sociales

Ecole des hautes études en santé publique

Etude participative en santé environnement ancrée localement
Evaluation guantitative des risques sanitaires

Evaluation des risques sanitaires

Haut conseil de la santé publique

Institut National de I'Environnement industriel et des risques
Institut national de la statistique et des études économiques
Institut national de la santé et de la recherche médicale
Provence-Alpes-Cbte d'Azur

Plan d’action complémentaire en santé environnement
Particules en suspension d’'un diamétre inférieur a 10 ym
Programme national de recherche environnement santé travail

Secrétariat permanent pour la prévention des pollutions et des risques
industriels

Unité mixte de recherche
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Préambule

Pour répondre a cette saisine, Santé publique France s’est appuyé sur un comité d’appui.
Les membres de ce comité y ont contribué a titre personnel, intuitu personae, et ne
représentent pas leur organisme d’appartenance.

Participants externes

France LERT — Epidémiologiste, chercheur en santé publique, ancien directeur de recherche
Inserm Unité 687, Villejuif

Xavier DAUMALIN — Historien, UMR 7303 Temps, espace, langages, Europe méridionale —
Méditerranée (Telemme), Maison méditerranéenne des sciences de 'lhomme

Joseph LARMARANGE - Démographe, UMR 196 Centre Populations et développement
(Université Paris Descartes IRD), SageSud ERL Inserm 1244, Institut de Recherche pour le
Développement

Participants de Santé publique France

Coordination scientifique de la réponse a la saisine

Florence KERMAREC - Epidémiologiste chargée de projet, Unité « Surveillance des
pathologies liées a I'environnement », Direction santé environnement

Mélina LE BARBIER, Responsable de I'Unité « Surveillance des pathologies liées a
'environnement », Direction santé environnement
Contribution scientifique

Christophe BONALDI — Responsable de I'Unité Méthodes, biostatistiques et appui aux outils
de surveillance, Direction des maladies non transmissibles et traumatismes

Pascal EMPEREUR-BISSONNET — Adjoint a la directrice de la Direction santé travalil

Jean-Luc LASALLE — Epidémiologiste-Ingénieur du génie sanitaire, Cire Provence-Alpes-
Cote-d'Azur-Corse

Christophe PERREY — Anthropologue, Cellule chargée du dialogue avec la société, Direction
de la communication et du dialogue avec la société

Abdelkrim ZEGHNOUN - Chargé d'analyse et d'expertise, Unité Traitement, analyse des
données et méthodologie, Direction santé environnement

Le rapport a été rédigé par Florence KERMAREC et a été soumis aux membres du comité
d’appui qui aprés prise en compte de leurs remarques I'ont tous approuveé.
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1. INTRODUCTION, OBJECTIF
ET TRAITEMENT DE LA SAISINE

1.1 Introduction

L’Agence régionale de santé (ARS) de Provence-Alpes-Céte d’Azur a saisi Santé publique
France le 03 mars 2017 (voir annexe 1) pour effectuer 'analyse critique de I'étude de santé
« Fos-Epséal » menée sur les communes de Fos-sur-Mer et de Port-Saint-Louis-du-Rhéne
(voir annexe 2).

Cette étude a été réalisée par une équipe CNRS du Centre Norbert Elias de Marseille, en
lien avec une équipe universitaire nord-américaine (College of liberal arts and human
sciences, Virginia Tech). Elle est fondée sur une approche dite « d’épidémiologie ancrée
localement » et a été financée par I'appel a projets de recherche du Programme national de
recherche environnement santé travail (PNR EST) 2014 de I'Anses. Les auteures sont:
Barbara Allen (sociologue, Sciences and Technology in Society, Virginia Tech University,
Washington DC), Alison Cohen (épidémiologiste, biostatisticienne, School of Public Health,
University of California, Berkeley), Yolaine Ferrier (doctorante en anthropologie a 'EHESS,
Centre Norbert Elias, Marseille, chargée de I'étude), Johanna Lees (socio-anthropologue,
Centre Norbert Elias, Laboratoire de Sciences Sociales Appliqguées, Marseille) et Valeria
Siniscalchi (anthropologue, maitre de conférence a I'EHESS, Centre Norbert Elias,
Marseille).

Il est a noter que Santé publique France, par l'intermédiaire de sa Cellule d’intervention en
régions Provence-Alpes-Cote d’Azur et Corse (Cire Paca-Corse), est impliquée depuis
plusieurs années sur la zone de I'étang de Berre et du Golfe de Fos dans le cadre de
différentes  études (évaluations sanitaires, études épidémiologiques, études
d’'imprégnation...) et a participé également aux travaux d’instances locales de concertation
déja existantes sur la zone. L'agence était donc informée de I'existence de cette étude avant
d’étre saisie pour son analyse critique. Elle s’est toutefois donnée pour objectif d’en faire une
analyse neutre, autant que faire se peut, c'est-a-dire étayée scientifiquement et
indépendante de tout positionnement institutionnel. Pour cela, Santé publique France a mis
en place un comité d’appui (cf. point 1.3).

1.2 Objet de la saisine

Les principaux résultats de I'étude Fos-Epséal montrant une prévalence élevée de certaines
pathologies (maladies chroniques), 'ARS a jugé ces résultats préoccupants. Elle a donc
saisi Santé publique France pour procéder a I'analyse de la méthode mise en ceuvre et des
résultats qui en sont issus.

La diffusion de cette étude en janvier 2017 a eu un important retentissement médiatique, tant
au niveau local que national.

SANTE PUBLIQUE FRANCE / Rapport d’analyse de I'étude Fos-Epséal.
Saisine n° 17-DSPE-0217-1513-D du 3 mars 2017 / p. 6



1.3 Modalité de traitement de la saisine

Afin de répondre a cette saisine, Santé publique France a mis en place un comité d’appui
thématique. Ce comité a été constitué en juin 2017, réunissant des scientifiques internes a
Santé publique France ainsi que des experts extérieurs. Les disciplines suivantes ont été
sollicitées : épidémiologie, biostatistiques, anthropologie, histoire, démographie, santé
publique et santé environnementale.

Il a été demandé au comité de procéder a :

- l'analyse critique de la méthode de I'étude ;

- l'analyse critique des résultats de I'étude ;

- l'analyse de l'apport d’éléments nouveaux a la dynamique participative proposée par
I'étude Fos-Epséal.

Le groupe s’est réuni deux fois, les 23 juin et 15 septembre 2017.

Le comité a également recherché a compléter leurs connaissances sur cette étude
directement auprés de I'équipe ayant réalisé I'étude Fos-Epséal, par le biais d’'une audition
qui s’est tenue le 23 juin 2017.

Le rapport Fos-Epséal analysé contient :

- une description de la santé des habitants interrogés au moment de I'enquéte, en lien
avec les analyses et pistes interprétatives abordées en atelier ;

- une description des expositions cumulées percues par les habitants interrogés ;

- une liste de recommandations émises par les habitants lors de I'enquéte et ateliers
collaboratifs en ville.

L’analyse a donc porté sur le rapport joint en annexe 2, mais elle s’appuie également sur :

- la lecture du questionnaire de I'étude Fos-Epséal, fourni par les auteures a la
demande du groupe ;

- lanalyse de deux articles publiés par les auteures avant la parution de I'étude Fos-
Epséal [1, 2].

Ces deux articles, qui relevent davantage du champ de la science politique que de
I'épidémiologie, n’entrent pas dans le domaine de la présente saisine, mais permettent
toutefois de mieux comprendre la démarche et le positionnement des auteures de I'étude
Fos-Epseéal. lls explicitent certains choix du protocole de I'étude qui ne sont pas détaillés
dans le rapport d’étude.
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2. CONTEXTE LOCAL

Selon la littérature, les communes de Fos-sur-Mer et Berre I'Etang forment un ensemble qui
partage la méme histoire industrielle. Aucun autre territoire méditerranéen n'a été aussi
durablement et intensément marqué par les pollutions industrielles. Depuis plus de deux
cents ans, toutes sortes d'industries lourdes s'y sont implantées, bouleversant les
caractéristiqgues socio-économiques des lieux concernés, appauvrissant ou détruisant leurs
écosystemes, provoquant des conflits & propos de l'impact des pollutions industrielles sur la
santé des habitants (cf. les révoltes des années 1830) et leurs conditions de vie ou
concernant les usages d'un territoire longtemps voué aux pratiques agropastorales, a
I'exploitation du sel et & la péche [3, 4, 5, 6].

2.1 Secteur géographique de I'étude

Le pourtour de 'Etang de Berre est une zone densément peuplée, ou se concentrent plus
de 430 installations classées pour la protection de I'environnement (ICPE) et plus de 60 %
des établissements classés Seveso Il « seuil haut » que compte la région Paca (Figure 1).
Les principaux secteurs d’activités concernés sont le raffinage pétrolier (Total, Esso...), la
chimie organigue (Naphtachimie, Kem One, Ineos...), la sidérurgie (Ferifos, Arcelormittal...)
et la construction aéronautique (Airbus Helicopters, Dassault Aviation) [7,8,9].

La majorité des industries est regroupée sur quatre sites principaux :

- Berre-I'Etang,

- Fos-sur-Mer et Port-Saint-Louis-du-Rhone,

- le quartier de Lavéra a Martigues,

- et celui de la Méde a Chéateauneuf-les-Martigues.

| FIGURE 1|

Etablissements classés Seveso de la zone Fos — Etang de Berre, 2013
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Les émissions liées au trafic routier, maritime et aérien sont également importantes en raison
des nombreuses infrastructures présentes sur le territoire de I'Etang de Berre. Les
principales sources d’émissions atmosphériques pour l'ensemble des composés sont
l'industrie, la production et la distribution d’énergie [9].
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Les principaux polluants émis dans I'air autour de I'Etang de Berre sont le dioxyde de soufre
(S0O2), le monoxyde et le dioxyde d’azote (NO et NO,), les particules et les métaux lourds
qu’elles contiennent (Arsenic (As), Cadmium (Cd), Nickel (Ni) et Plomb (Pb)), le monoxyde et
le dioxyde de carbone (CO et CO,) et les composés organiques volatils non méthaniques
(CoVvnm) dont le benzene [10].

Ces émissions polluantes sont a l'origine de nombreuses interrogations de la part de la
population, des élus et d’associations de médecins ou de riverains dont la principale attente
est de connaitre les effets de la pollution atmosphérique d’origine industrielle sur leur état de
santé.

Sur cette zone, les enjeux de santé publique sont hombreux et coexistent avec des enjeux
réglementaires, économiques et politiques.

2.2 Les dispositifs de concertation existants

Les autorités sanitaires se sont intéressées depuis le début du XlIXe siécle a cette zone et
plus particulierement depuis 1825, date de création du Comité de salubrité publique, devenu,
dans les Bouches-du-Rhéne comme partout en France, Comité d'hygiéne et de salubrité en
1848. Plus récemment, la création du port de Fos (1966), I'entrée en service de la centrale
hydroélectrique de Saint-Chamas et le lancement de la sidérurgie (1973) a Fos-sur-Mer, ont
engendré de nouvelles inquiétudes et des questionnements de la part des €élus locaux et des
populations sur les conséquences environnementales et sanitaires de ces aménagements.
Pour y répondre, un dispositif de concertation a été mis en place en 1971 : le Secrétariat
permanent pour les problemes de pollution industrielle (SPPPI) Fos-Berre. Au fil des années,
les thématiques abordées et les publics concernés ont été élargis, tout comme le territoire de
compétence du SPPPI qui est devenu le SPPPI Paca. Depuis, une quinzaine de SPPPI ont
été mis en place en France.

C'est aussi en 1972 qu'a été mise en place I'Association des industriels de la région de Fos-
Etang de Berre pour I'étude de la prévention de la pollution (Airfobep), qui est devenue la
premiére association agréée de surveillance de la qualité de I'air en France.

Le SPPPI est devenu en janvier 2013 une structure indépendante, gouvernée et financée
collégialement par les industriels, les collectivités, I'Etat, les associations et les salariés.
Cette structure est reconnue par les acteurs locaux.

La mise a disposition par le SPPPI en 2012 des résultats de différentes études de zone [11]
a donné lieu a de nombreuses critiques : manque de concertation pendant la réalisation de
I'étude, incohérence des résultats avec le ressenti des populations, non-exhaustivité des
sources d’émissions et absence de retour sur les suites des ERS (évaluation des risques
sanitaires), sur les mesures prises par les industriels ou par I'Etat, sur 'avancée du plan
d’actions. Le SPPPI a alors mis en place le projet "Au-dela des ERS et Etudes de Zone",
visant & développer des outils pour mieux comprendre, utiliser, critiquer, voire compléter ces
études. Tous ces outils sont disponibles en ligne?. Puis elle a piloté, entre 2013 et 2015, un «
Plan d’action complémentaire en santé environnement (PACSE) », dans le but de dépasser
les oppositions et d’éviter, a I'avenir, les situations de blocage. Ce plan proposait de faire le
point sur toutes les études déja réalisées en santé environnement, sur les connaissances
acquises, et de dégager le type d’études qu'’il conviendrait de mener par la suite. La zone
géographique définie pour ce projet correspondait a celle de I'étude de zone réalisée sur la
zone industrialo-portuaire de Fos-sur-Mer. Quatre ateliers thématiques abordaient les sujets

1. http://www.spppi-paca.org/a/237/au-dela-es-ers-les-resultats/
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de l'air, lI'eau, les sols et la santé avec un focus particulier sur la santé au travail. En juillet
2015, un bilan des études concernant la santé des populations a été réalisé 2.

2.3 Précédentes études mises en ocsuvre sur le secteur

En 2006, un bilan réalisé par la Cire Paca-Corse [9] a permis de recenser les études
sanitaires les plus récentes menées sur la zone :

'étude internationale multicentrique ISAAC (International Study of Asthma and
Allergies in Childhood) portant sur la prévalence et les facteurs de risque des
maladies allergiques chez les enfants s’est déroulée en 1994 sur 5 sites : Bordeaux,
Etang de Berre, Languedoc-Roussillon, Ouest Marne et Strasbourg [12]. Les
résultats montraient une prévalence du diagnostic d’asthme plus élevée dans les
centres d’étude du sud de la France (environ 15 % pour le sud de la France et 11 %
pour les centres du nord du pays). La fréquence de la rhinite au cours des 12
derniers mois dans la région de Fos — Etang de Berre (45,4 %) était comparable a la
moyenne des cing zones (46,4 %). Cette étude confirmait I'extréme fréquence des
maladies allergiques, qui se situent au premier rang des maladies chroniques de
I'enfant. Elle soulignait par ailleurs la forte liaison, retrouvée dans la pratique
guotidienne des médecins, existant entre asthme, rhinite et dermatite atopique ;

I'étude Panoxy-Berre, mise en place en 1993 a la demande du Préfet, a étudié la
relation entre les symptdmes bronchiques et ORL et la pollution atmosphérique ainsi
gue leur lien avec le terrain atopique chez plus de 3 000 enfants de la zone [13]. Les
résultats des études géographique et temporelle étaient assez concordants. lls
mettaient en évidence une relation significative positive entre les symptémes
bronchiques et ORL et les taux moyens par 24h de SO, et NO,. Une relation
significative positive entre asthme et terrain atopique a été mise en évidence mais
pas entre la pollution atmosphérique et 'atopie ;

deux études ultérieures sur la méme population d’enfants ont été menées pour
approfondir I'étude des relations entre les symptdémes asthmatiques et allergiques et
la pollution atmosphérique. La premiére a permis de montrer une relation positive
significative entre la concentration moyenne en ozone et la prévalence de
symptébmes asthmatiques [14]. La seconde montrait qu’environ 20 % des enfants
enquétés souffraient de rhume des foins, 11 % de rhinite perannuelle, 10 % d'asthme
et qu’entre 24 et 28 % des enfants présentaient un test cutané positif pour au moins
un des 5 allergénes testés (acariens de la poussiére de maison, allergénes de chat,
pollen de graminées, pollen de cyprés et moisissure Alternaria). Cette étude n'a
montré aucune relation significative entre la prévalence de l'atopie et les
concentrations atmosphériques en différents polluants [15] ;

lanalyse des données de mortalité réalisée a I'occasion de différents travaux a
montré une mortalité élevée en population générale sur la période 1991-1999,
notamment pour les pathologies respiratoires et I'ischémie cardiaque dans certains
cantons du pourtour de I'Etang de Berre et d’'une surmortalité par cancer de la vessie,
du poumon et de la plévre chez les hommes du bassin d’emploi de Fos-sur-Mer par
rapport a la métropole [9] ;

2.

http://www.spppi-paca.org/arkotheque/client/spppi_paca/_depot_arko/articles/905/spppi-paca-plan-d-actions-pacse-sante-

population-definitif-dec-2015 _doc.pdf
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- comme mentionnées dans le chapitre précédent, des évaluations quantitatives des
risques sanitaires (EQRS) de zone ont été effectuées sur les principaux bassins
industriels en 2012 (Golfe de Fos-sur-Mer, Lavéra — La Méde et Berre I'Etang) [11],
avant méme la mise en place des guides de lInstitut national de I'environnement
industriel et des risques (INERIS) [16] ou celui du Haut Conseil de la santé publique
(HCSP) [17]. De maniére générale, les EQRS de zone vont au-dela de I'obligation
réglementaire de réaliser des ERS mono-sites conduites dans le cadre des dossiers
d’études d’impact. Elles constituent une approche globale, multifactorielle et
multisectorielle et ne sont donc pas limitées aux seules installations classées pour
'environnement. Elles permettent ainsi de prendre en compte un ensemble plus
important de sources d’émission de polluants, dans le cas présent le transport routier
et maritime. Ces études mises en place n’avaient pas pour objectif de décrire I'état de
santé des populations, ce qui reléve du domaine de I'épidémiologie, mais étaient des
outils d’aide a la gestion en situation d’incertitude en termes de contrble des
émissions, de surveillance de la qualité des milieux et de gestion des usages. Elles
ont permis d’identifier les polluants a risque sanitaire qui devaient faire I'objet d’'une
meilleure connaissance de leur concentration dans I'environnement ou qui devaient
faire 'objet de réduction d’émission :

o concernant 'TEQRS de Fos-sur-Mer : les risques identifies étaient liés a
lingestion d’arsenic présent dans les poissons (situation similaire a
l'ensemble de la Meéditerranée), a [linhalation de poussiéres, de
dichloroéthane et de chrome VI pour les travailleurs de certains sites
industriels. Les concentrations de NO, et SO, modélisées en moyenne
annuelle étaient proches des valeurs guides ;

o concernant 'TEQRS de Lavéra : les polluants dintérét sanitaire étaient
l'arsenic (ingestion de sols), les particules diesel a proximité immédiate des
voies de circulation ainsi que le benzéne, le 1,2-dichloroéthane et le 1,3-
butadiene sur les zones proches de la zone industrielle de Lavéra ;

o concernant TEQRS de Berre : les risques associés a linhalation de 1,3-
butadiéne et le benzene étaient supérieurs aux valeurs de gestion au nord de
la zone industrielle, impliquant une partie de la ville de Berre I'étang.

Un état des lieux des actions menées suite a ces EQRS a été mené dans le cadre du
projet« Au-dela des ERS et Etudes de Zone »°.

Depuis ce travail de recensement, la Cire Paca-Corse a mené une étude mettant en relation
la pollution atmosphériqgue et les hospitalisations pour pathologies cardiovasculaires,
respiratoires et pour cancers dans le secteur de 'Etang de Berre de 2004 a 2007 [18]. Cette
étude, a laquelle des associations de riverains et de médecins locaux ont été associées, a
mis en évidence un excés d’hospitalisations pour infarctus du myocarde chez les femmes
dans les communes ayant des niveaux moyens annuels de SO, (choisi comme indicateur de
pollution d’origine industrielle, lindicateur li¢ aux particules fines n’étant pas assez
discriminant) supérieurs a 4 pg/m® et chez les hommes dans les communes les plus
impactées. Aucun excés d’hospitalisation pour pathologies respiratoires ou pour cancers n’'a
été observé dans les communes exposées a la pollution industrielle a I'exception des
leucémies aigués chez les hommes pour les communes les plus impactées. Compte tenu
des limites inhérentes a toute étude de corrélation écologique et a la réalisation de tests
multiples, il était rappelé que ces résultats pouvaient étre aléatoirement distribués ou que
certains facteurs de risques individuels non pris en compte dans cette étude puissent
expliquer les excés d’hospitalisations observés. Toutefois, au regard des connaissances sur

3. Tableau de bord zone de Fos-sur-Mer : http://www.spppi-
paca.org/arkotheque/client/spppi_paca/_depot arko/articles/735/spppi-paca-2012-tableau-de-bord-sur-fos_doc.pdf
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les risques sanitaires liés a la pollution atmosphérique et a la situation locale (niveaux de
pollution, résultats des EQRS de zone, expositions professionnelles a des cancérogenes
avéreés), un faisceau d’éléments cohérents conduisaient a considérer ces résultats comme
des effets sanitaires plausibles du mélange de polluants issus des industries et des autres
émetteurs présents sur la zone d’étude. Des recommandations en termes de diminution des
émissions de polluants par les industriels mais aussi du trafic routier, de sensibilisation du
corps médical sur la prévention des maladies cardiovasculaires et les maladies a caractere
professionnel et d’'une meilleure caractérisation des particules fines sur cette zone
géographiques ont été émises. Au cours de ce travail, la commune de Fos-sur-Mer était
classée dans la classe d’exposition forte au SO, dans la classe moyenne concernant les
PM10 et dans la classe médiane de l'indice de défaveur sociale de Townsend. Port-Saint-
Louis-du-Rhéne était classée dans les classes moyennes d’exposition au SO, et aux PM10
et dans la classe d’indice de défaveur sociale la plus défavorisée.

Le diagnostic de territoire réalisé par I'Observatoire régional de la santé Paca et le Comité
régional d’éducation pour la santé Paca sur la commune de Port-Saint-Louis-du-Rhéne en
2013 [19] faisait ressortir :

- un isolement de la commune du reste du département avec des contraintes de

déplacement fortes (forte utilisation de la voiture), un acceées difficile a certains
équipements collectifs et un sentiment de la population d’étre loin de tout ;

- une commune possédant des secteurs d’activités importants mais qui peuvent
présenter des risques sanitaires (risques professionnels dans le secteur portuaire et
les métiers de la mer, pollution aux particules fines émises par les industries) ;

- une population peu qualifiée (plus de trois quart des actifs étaient employés ou
ouvriers en 2009, cette part ayant augmenté entre 1999 et 2009 au contraire du
département et de la région) avec des difficultés d’accés a I'emploi (contrats
précaires et taux de chémage élevés) et vulnérable socialement (revenu fiscal
médian faible, nombre de foyers non imposables élevé) ;

- une surmortalité toutes causes confondues et prématurées par rapport a la région
Paca, plus particulierement pour les pathologies de I'appareil respiratoire, par
cancers et par cancer du poumon chez 'homme. Les indicateurs sanitaires étaient
plus défavorables chez les hommes ;

- en termes de morbidité, on notait en comparaison avec le niveau régional une plus
grande proportion d’assurés sociaux bénéficiant d’'une affection de longue durée, un
taux d’hospitalisation plus important et une prévalence du diabéte élevée ;

- un acces difficile aux soins de premier recours et aux soins spécialisés sans offre
d’hospitalisation sur la commune, situation qui transparaissait par l'inquiétude des
professionnels de santé et de la population ;

- un recours a la prévention (buccodentaire chez les enfants et dépistage organisé du
cancer du sein) plus important que dans le reste du département.

Plus récemment, I'lnstitut écocitoyen pour la connaissance des pollutions a également mis
en place une étude d’'imprégnation [20] (étude Index en cours de finalisation). Il s'agit d'une
étude comparative fondée sur des mesures d'indicateurs biologiques dans le sang et les
urines au sein de populations différemment exposées (zone exposée = Fos-sur-Mer, zone
témoin = Saint-Martin de Crau et Mouriés).
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AirPaca, association agréée de surveillance de la qualité de l'air (Aasga) pour la région Paca
issue de la fusion entre Airfobep et deux autres Aasga régionales (Airmaraix et Qualitair 06),
a aussi développé un outil (projet Scenarii) permettant d'obtenir sur 'Ouest des Bouches-du-
Rhéne des cartographies d’émission des polluants d'intérét sanitaire et de leurs
concentrations dans l'atmosphére. Cet outil a également bénéficié des résultats des
campagnes de mesures de polluants mis en place par Air Paca. Un dernier module permet
d'obtenir des cartographies des risques sanitaires associés a ces expositions. Les résultats
de cette derniére phase seront bientdt disponibles.

Enfin, ce territoire a également fait 'objet de nombreuses études environnementales ainsi
gu’en sciences humaines et sociales ou de travaux interdisciplinaires [21, 22, 23, 24, 25]. Un
recensement de ces études, débuté en mars 2017, est disponible sur la plateforme
Enviro'Fos http://www.spppi-paca.org/f/enviro/tableau/?

En conclusion, I'étude Fos-Epséal s’inscrit dans une succession d’études menées sur des
thémes trés divers avec, depuis de nombreuses années, la mise en place de modes de
concertation locaux sous I'égide de I'Etat. Mais cette étude Fos-Epséal s’affiche comme
fondant sa légitimité dans une insuffisante association des habitants et sur les choix
thématiques et méthodologiques qui restreindraient ou occulteraient la prise en compte des
enjeux locaux.
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3. GENESE ET OBJECTIFS DE L’ETUDE
ANALYSEE

Le rapport de I'étude figure en annexe 2.

L’équipe universitaire étasunienne a l'origine de I'étude Fos-Epséal est connue pour la
filiation de ses travaux dans le domaine de la "community-based participatory research for
health" [26] et la "community science" [27]. Ce type d'études est fondé sur une alliance
chercheurs-citoyens et une méthode intégralement participative. Les études menées par
cette équipe se veulent en rupture d’avec celles menées par les acteurs institutionnels de la
santé environnementale locale, tout en cherchant a s’«ancrer localement» avec d’autres
acteurs, comme des associations qui n’auraient pas eu voix au chapitre, ou directement des
particuliers, qui ne se sentiraient pas correctement représentés par leurs élus ou leurs
représentants officiels.

Lors de l'audition du 23 juin 2017, mesdames Yolaine Ferrier et Barbara Allen expliquaient
leur démarche ainsi : « Lorsque nous sommes arrivées sur le terrain (octobre 2013), nous ne
pensions pas réaliser ce projet, nous avons été totalement happées par le terrain car cette
étude apparaissait comme évidente : c’était la méthode la plus pertinente dans ces deux
villes pour construire ces connaissances que les habitants réclamaient » [28].

L’objectif de cette étude est, comme décrit page 6 du document, de « répondre de maniére
systématique et précise aux questions que se posent les habitants de Fos-sur-Mer et de
Port-Saint-Louis-du-Rhone, en décrivant leur état de santé, en lien avec leur environnement,
et avec leur participation concréte a tous les stades de I'étude ».

Dés lors, les chercheures ont adopté la démarche suivante : choix d’'une enquéte de terrain,
présentation de la démarche aux acteurs de terrain et mise en place des ateliers participatifs,
élaboration d’'un outil d’enquéte « fondé sur les questionnements de recherche des
habitants », recueil de données par une méthode d’enquéte en face a face au domicile par
découpage des zones géographiques des deux communes retenues, ateliers collaboratifs de
discussion sur les résultats et les recommandations, restitution publique du rapport.

Le projet Fos-Epséal a été porté a la connaissance des partenaires locaux lors d’'une réunion
du SPPPI sur le Pacse, organisée a Martigues le 19 janvier 2015. Il a suscité plusieurs
interrogations et réserves de la part des participants. Il a été conclu en fin de séance que
« ce projet pourrait avoir du mal a démarrer, car il n'la pas été établi en amont des
partenariats avec les acteurs locaux. Il faut maintenant impliquer 'ensemble des acteurs
dans un partenariat fort. Ainsi, tenir compte des remarques et des points de vigilance émis
par certains de ces acteurs permettra de consolider le projet et d’en améliorer la pertinence
tout en évitant une détérioration du climat social. Ce partenariat permettra également une
coproduction en confiance des données, données qui devront ensuite pouvoir étre exploitées
par les acteurs de terrain » (extrait du compte-rendu de la réunion Pacse dédiée a la santé
des populations du 19/01/2015%). L’enquéte a ensuite réellement démarré le 16 mars 2015
par un atelier méthodologique de présentation de l'approche participative et de son
application a la santé environnementale a Marseille. Le recueil de données de santé s’est
déroulé de juin a décembre 2015, en porte-a porte. Les résultats finaux ont été
communiqués a la presse en janvier 2017, au moment de la sortie du rapport.

4. http://www.spppi-paca.org/arkotheque/client/spppi_paca/_depot_arko/articles/902/spppi-paca-pacse-sante-population-cr-gt-
190115-vf-ssam_doc.pdf
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4. ANALYSE CRITIQUE DE L’ETUDE
FOS-EPSEAL

4.1 Contexte historique et démographique

On sait que dans un environnement pollué, certaines catégories de population peuvent
partir, d’autres non, pour des raisons économiques. A linverse, des populations viennent
travailler et habiter sur place et d’autres y travaillent mais n’y habitent pas. Il aurait été utile
pour l'interprétation des données de I'’étude, compte tenu des changements extrémement
importants auxquels cette zone a été confrontée avec l'industrialisation (voir figure 2), de
mieux mettre en valeur le contexte démographique des deux villes étudiées.

| FIGURE 2 |

Evolution de la population entre 1962 et 2014 (données Insee)
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Le comité estime qu’une prise en compte plus importante du contexte historique aurait été
souhaitable, notamment en ce qu’il détermine la situation présente. Mais ce recours a
I'histoire, bien que peu usité dans les études épidémiologiques traditionnelles, permet
pourtant de retrouver les process utilisés, les matieres premieres transformées, la nature des
rejets, leur accumulation, les lieux de cette pollution, de connaitre les différents flux
migratoires attirés par ces usines, d'analyser les réactions des habitants, des autorités de
régulation et des industriels dans la longue durée, de mieux percevoir les mécanisme des
périodes de contestation et ceux de relatif apaisement. Lorsque I'appui d’'un historien est
possible, il aide les sciences expérimentales dans leurs investigations et les sociologues
dans leurs enquétes auprés des populations actuelles.
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4.2 Le choix de la zone d’étude

Le comité estime que compte tenu de l'importance du destin partagé par I'ensemble des
communes du littoral entre Port-Saint-Louis-du-Rhéne et I'étang de Berre, extraire deux
communes en ignorant ce qui se passe a Lavéra, Berre ou Chateauneuf-les-Martigues
nécessite de justifier ce choix. Lors de l'audition de I'équipe de recherche en juin 2017, il a
été précisé que la zone d’étude avait été déterminée en fonction des critéres de faisabilité du
recueil des données sur le terrain, notamment via I'aval des acteurs locaux concernés.

Les communes enquétées ne représentent donc qu’une partie de la zone impactée par les
installations polluantes autour de Fos-sur-Mer et de I'étang de Berre. Au recensement Insee
2014, les communes de Fos-sur-Mer et Port-Saint-Louis-du-Rhéne comptaient ainsi
respectivement une population municipale de 15 857 et 8 661 habitants, soit a elles deux
5,9 % de la population des 29 communes situées autour de I'étang de Berre et du Golfe de
Fos.

4.3 Démarche participative de I'étude

Il s’agit d’'une étude mixte associant une étude sociologique préalable et une étude
épidémiologique. La démarche participative a été mise en ceuvre a différentes étapes de
I'étude. L’analyse des entretiens lors de I'enquéte qualitative initiale a permis de définir les
objectifs de I'étude et le choix des pathologies a étudier. Aprés le recueil des données, les
résultats quantitatifs de I'étude ont été mis en discussion avec la population. Dans la
rédaction du rapport, il aurait fallu veiller & une présentation claire des méthodes mixtes
utilisées et a une structuration rigoureuse séparant les résultats statistiques de leur
interprétation.

4.3.1 Le choix du protocole

La nécessité de Fos-Epséal, ainsi que son design, ont été identifiés lors d’'une étude
qualitative initiale. Or 'analyse menée sur le contexte et la place de chacun des acteurs n’est
pas suffisamment explicitée dans I'étude. Le comité ne s’est pas prononcé sur la qualité des
différentes enquétes qualitatives réalisées, qui ne sont que brievement évoquées dans le
rapport mis a disposition des évaluateurs. Lors de l'audition, les chercheures ont annoncé
gu’est normalement prévue une analyse qualitative de matériaux collectés a différents
moments de I'étude Fos Espéal. Elle concernera les réponses aux questionnaires d’enquéte
de I'étude, les échanges avec les participants des ateliers collaboratifs, les notes de terrain
réalisées tout au long de I'étude ainsi que les notes prises lors des réunions.

Les membres du comité d’appui regrettent également de n’avoir pas pu disposer d’'une
présentation de la pré-enquéte qualitative menée auprés d’une quarantaine d’acteurs locaux
: objectifs, méthodes (informations sur le statut des personnes interrogées et la répartition
entre population générale, associatifs, représentants institutionnels, professionnels de santé
et élus locaux, modalités de sélections des personnes interrogées, des professionnels de
santé), et résultats. Cette étude est particulierement importante car elle a validé, selon les
auteures, le bien-fondé de la mise en ceuvre de cette enquéte épidémiologique ancrée
localement, a pointé les limites des enquétes épidémiologiques réalisées antérieurement et a
identifié les attentes et questions spécifiques des populations locales, a savoir : « Y a-t-il plus
de cancers ici qu'ailleurs ? » « Le diabéte de type 1 est-il plus fréquent ici qu'ailleurs ? Et les
maladies auto-immunes ? » « La santé des enfants est-elle impactée ? » « Quel est 'impact
de I'environnement sur la fertilité et la santé reproductive des habitants ? » « Les gens sont-
ils affectés par toutes ces maladies, ici plus qu’ailleurs ? ».
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Un des articles publiés en 2016 fonde la nécessité d’'une nouvelle étude sur I'analyse de
deux des précédentes études épidémiologiques menées sur le territoire et considérées
comme paradigmatiques de I'épidémiologie classique et les entretiens avec des acteurs
locaux. Il décrit la démarche d’ « épidémiologie participative en santé environnement ancrée
localement » aupres des habitants et des acteurs [2]. Mais la description fine de la rencontre
entre les thémes développés dans l'étude épidémiologique par les chercheures et les
préoccupations locales des habitants mériterait d’étre plus explicite.

4.3.2 Le choix des évenements de santé étudiés et de leurs indicateurs

Le questionnaire porte sur la santé et la pollution déclarées ainsi que sur les recours et le
renoncement aux soins. Concernant le volet sanitaire, I'investigation menée est une étude de
santé déclarée. Il ne s’agit ni de santé globale, ni de qualité de vie (qui en santé publique
répond a d’autres définitions). Les questions portent selon les troubles sur les six derniers
mois, I'année, ou sur la vie entiere pour les cancers, avec a chaque fois, la question « un
médecin vous a dit que ... ». Le questionnaire est donc bien structuré en termes de
pathologies déclarées et répond a I'objectif d’'une enquéte descriptive de la santé répondant
aux préoccupations des populations.

Travailler sur des données de santé recueillies par interrogatoire direct présente I'avantage
de rendre compte de la santé telle qu’elle est exprimée par les habitants. Elle englobe de ce
fait des événements de santé jugés plus bénins que ceux enregistrés dans les bases de
données nationales (ex : symptémes nez/gorge) ; elle témoigne de la qualité de vie des
personnes.

Elle permet également de recueillir des données sanitaires a une échelle géographique fine,
celle du quartier, tandis que les études plus classiques, basées sur les enquétes ad hoc, les
registres ou les bases de données médico-administratives, sont rarement en capacité de
fournir beaucoup d’informations a I'échelle infra-communale.

Le choix des événements considérés est pertinent si ces derniers correspondent bien aux
préoccupations de la population étudiée, d’'une part, et s’avérent plausibles en regard des
connaissances sur les effets toxiques des polluants auxquels est exposée la population
locale, d’autre part. Ces deux critéres sont, dans 'ensemble, réunis.

Mais les membres du comité s’interrogent, en regard de ces criteres, sur les raisons de
'absence des maladies cardio-vasculaires dans I'étude, car elles sont trés liées a la pollution
atmosphérique [18]. Les auteures justifient ce choix page 34 : « I'association entre maladies
cardiovasculaires et pollution atmosphérique étant déja établie, elle n'a pas été jugée
prioritaire dans le questionnaire de I'étude ». Ce choix, tout a fait défendable, n’est pas
cohérent avec le fait qu’elles aient développé l'association entre maladies respiratoires et
pollution atmosphérique qui est encore plus étudiée.

Concernant les pathologies ressenties, la fréquence ou lintensité des phénoménes n’ont pas
toujours été demandées ou, lorsque c’était le cas (irritations des yeux, saignements de
nez...), les réponses a ces questions n'ont pas été traitées dans le rapport.

Si les thématiques des événements de santé choisis sont valides, certains des indicateurs
utilisés pour les quantifier sont discutables. Les indicateurs de santé déclarée manquent
souvent de précision quant aux diagnostics potentiellement sous-jacents. Cette imprécision
invite a la prudence dans linterprétation des résultats. Concernant les cancers de l'utérus
par exemple, ou les types de diabéte, la précision ou I'exactitude des informations déclarées
dépendent de la compréhension qu’ont les personnes des maladies évoquées.
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4.3.3 L'ampleur de la co-construction des résultats

Le rapport Fos-Epséal décrit la phase de mise en discussion des résultats de I'étude
guantitative avec la population. L'effort et les moyens développés sur cette phase sont
particulierement importants. lls constituent un point fort de I'étude Fos-Epséal.

La premiére phase a fait émerger des thémes d’intérét, comme la fertilité par exemple. Aprés
lanalyse des données quantitatives recueillies en porte a porte aupres des habitants en
2015, les premiers résultats de I'enquéte de santé ont été mis en débat en juin et juillet 2016,
par le biais d’ateliers collaboratifs organisés dans chacune des deux communes et lors de
deux réunions publiques ouvertes. Les participants aux ateliers étaient recrutés par
distribution de tracts dans l'espace public, informations dans les journaux locaux, relais
associatifs et technique dite de « boule de neige ».

La deuxiéme phase d’ateliers s’est déroulée en septembre et octobre 2016. Autour des
thémes et résultats principaux de I'étude, les habitants ont sollicité la participation de
plusieurs spécialistes locaux (praticiens médicaux, experts environnementaux), menant a la
conduite d’ateliers thématiques. Les chercheures ont relayé toutes les questions qui avaient
émergé au cours des discussions précédentes en atelier, et y ont réfléchi en sollicitant un
réseau de praticiens et de spécialistes intéressés par une réflexion sur le lien entre santé et
environnement au niveau local. Les hypotheses explicatives avancées par les habitants ont
pu étre croisées avec les connaissances disciplinaires des invités de ces ateliers, afin de les
affiner. Des études existantes jugées pertinentes ont été répertoriées lors des ateliers, afin
d’apporter des informations sur les expositions locales et leurs effets suspectés ou
documentés sur la santé.

Ces ateliers ont permis I'approfondissement des pistes explicatives par la commande de
nouvelles analyses qualitatives et quantitatives, comme, par exemple, analyser les résultats
par genre, par zone d’enquéte dans les deux villes, par temps de résidence ou d’exposition,
et de tester des associations possibles entre pratiques de consommation locales et santé.
De plus, les habitants et autres participants ont aussi travaillé sur l'utilisation des résultats et
identifié les meilleures maniéres de les présenter et de les diffuser. L'objectif de ces
discussions était d’accroitre I'impact des résultats, en particulier en matiére de prise de
décisions locales, engageant la collectivité.

Enfin cette étude était associée a un carnet collaboratif électronique permettant la
consultation de documents en ligne et un blog dédié avec présentation et agenda des
différentes réunions®.

Au total, 28 ateliers participatifs ont été organisés. Ce nombre est élevé. Il atteste d’une
réelle volonté participative et des moyens mis en ceuvre pour y parvenir. Le nombre de
participants a chaque atelier est décrit ; sachant qu’il est recommandé de ne pas dépasser
12 individus pour des raisons de dynamique de groupe. Il n’est toutefois pas possible de
savoir précisément, au final, combien de personnes différentes ont participé aux débats.

La participation des parties prenantes est pratiquée par les agences sanitaires ou autres
structures développant des études dans cette zone avec des comités ad hoc ou structures
existantes comme les actuels Comités de suivi de site, qui se sont substitués depuis février
2012 aux comités locaux d'information et de concertation (Clic) et aux commissions locales
d'information et de surveillance (Clis). Les différences entre le mode de participation de
I'étude Epséal et ces modes de concertation institutionnels portent sur la maniére de mettre
en ceuvre le débat, la place du citoyen dans le recueil des données ainsi que les modalités et

5. https://fosepseal.hypotheses.org/
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le niveau de dialogue au moment de la restitution des résultats. Ce volet est discuté plus loin
dans le chapitre 5.

4.3.4 La gestion des avis divergents, des polémiques, des controverses
dans les ateliers

Interrogées sur I'existence d’avis divergents dans les ateliers, les chercheures indiquent qu'’il
y a eu des controverses entre, d’un cété, les observations, I'expérience, la santé incarnée
des habitants et de l'autre cbté I'expertise locale de certains spécialistes environnementaux.
Les médecins spécialistes n’ont pas nourri de telles controverses avec les habitants. lls ont
plutdét écouté les habitants, et ont confié aux chercheures que cela avait apporté un plus
dans leur pratique quotidienne, d’apprendre ce que vivaient les habitants au jour le jour.
Entre les habitants, il y avait d’autres types de différences, par exemple :

- certaines personnes trouvaient que les autres habitants n’étaient pas assez
conscients des impacts sanitaires de la qualité de l'air,

- certains parents pouvaient ne pas étre conscients que leurs enfants étaient
asthmatiques alors que d’autres, dans le méme environnement, pouvaient
reconnaitre I'asthme avec des symptébmes similaires.

Ces débats mettaient en évidence la diversité de la fagon dont chacun interpréte sa propre
santé au quotidien. Le rapport ne rend pas compte des positions et des controverses qui
sont survenues dans les ateliers, les seuls verbatim mis en évidence étant ceux des
habitants. La totalité des propos portés en ateliers collectifs n’est pas restituée. Le « point de
vue des habitants » ne peut donc pas étre réduit & une position univoque qui serait mieux
représentée dans I'étude Fos-Epséal que dans les autres instances participatives déja
existantes dans le territoire.

4.4 Mesure des indicateurs épidémiologiques

4.4.1 Représentativité de I'échantillon

La méthode d’échantillonnage utilisée dans I'enquéte est décrite succinctement en annexe 2
page 63 du rapport. L'équipe Fos-Epséal s’est rendue dans chacune des rues des deux
communes et a frappé systématiquement a une porte tous les cing logements. Il s’agit de la
méthode de cheminement aléatoire d’'un enquéteur. Il est en effet important de garantir le
caractére aléatoire du recrutement des personnes entrant dans I'étude, faute de quoi
I'échantillon peut étre biaisé, a savoir surtout constitué de personnes atteintes de maux et de
troubles, de fait impliquées et montrant de l'intérét pour 'enquéte. C’est pourquoi les choix
méthodologiques peuvent étre interrogés quant a leur pertinence eu égard a l'objectif de
représentativité attendu :

- Quel était I'objectif initial de recrutement ? En effet, avec un pas de sondage a 5 et
avec 9 951 foyers dans les deux communes, environ 2 000 logements auraient dd
étre visités. Or, les auteures parlent de 3 776 foyers échantillonnés.

- Les régles de cheminement aléatoire n’ont pas été décrites. Que fait 'enquéteur pour
choisir son cheminement en présence d'une intersection, d’'une impasse, d’'un
immeuble... ?

- Pour avoir un échantillon le plus représentatif possible dans ce type d’enquéte ou les
nuisances liées aux activités industrielles et le ressenti de la population peuvent
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varier dans I'espace, et ainsi éviter un effet grappe (rester dans le méme quartier),
plusieurs points de départ sont, en général, considérés dans une commune.
L’enquéteur suit ensuite un cheminement aléatoire a partir de ces points de départ
jusqu’a obtenir le nombre d’adresses souhaitées. Ce point n’est pas détaillé dans le
rapport. Cependant, pour limiter I'influence de ce facteur, les enquétrices ont pris soin
de découper les communes en quartiers et de s’assurer de 'lhomogénéité de certains
sous-quartiers.

- Il est précisé que lorsque personne ne répondait a la porte d’'un logement, un flyer
était déposé afin d’inviter les personnes habitant ce logement a participer a 'enquéte
en ligne ou par téléphone. Or les personnes peuvent ne pas répondre au flyer. Afin
de maximiser les chances de contact et ainsi respecter le caractére aléatoire de
'enquéte, un nombre minimum de visites en face a face est théoriguement demandé
aux enquéteurs pour chaque logement échantillonné (en général 4 dans une enquéte
en face a face) et ce a des jours et horaires diversifiés. Cela n’a pas pu étre fait dans
I'étude Fos-Epséal vraisemblablement pour des raisons de moyens. Pour minimiser
I'effet de ce biais, les enquétrices sont repassées dans les quartiers a différentes
heures de la journée, afin de maximiser leurs chances de contacter une population
plus diversifiée.

- Il est précisé que la personne qui répondait a la porte était invitée a participer a
I'étude, or afin d’obtenir un échantillon le plus représentatif possible, le choix de
lindividu a enquéter aurait d0 étre fait de fagon totalement aléatoire parmi les
membres éligibles du foyer en utilisant la méthode Kish par exemple [29].

Il est précisé en annexe 2 page 63 que le fait d’avoir décrit la santé des habitants des deux
villes a partir d’'un échantillon aléatoire d’habitants rend les résultats représentatifs de
'ensemble de la population. Ceci est vrai en 'absence de non-réponse. Or, dans I'enquéte
Fos-Epséal, comme dans la plupart des enquétes, tous les ménages ou individus
échantillonnés aléatoirement ne répondent pas favorablement a I'étude. Cette non réponse,
si elle n’est pas distribuée de fagon totalement aléatoire, peut rendre I'échantillon obtenu non
représentatif de la population ciblée et engendrer un biais, surtout lorsqu’elle est importante
comme c’est le cas ici.

Les biais dus a la non-réponse ont été trop peu discutés dans le rapport. L’échantillon
aléatoire de I'étude Fos-Epséal devrait, dans la mesure du possible, respecter les
caractéristigues sociodémographiques et économiques de la population de référence
(population des deux communes étudiées). En effet, la perception des nuisances et les effets
sur la santé peuvent varier selon I'age et le sexe mais aussi selon d’autres caractéristiques
sociodémographiques ou économiques. La représentativité de la population d’étude par
rapport a celle des deux communes a été vérifiée par les auteures en comparant les
indicateurs de I'étude et ceux issus du recensement général de la population des deux
communes en 2012 (Tableau 2 de I'annexe 1 page 60 du rapport Fos-Epséal). Les résultats
de I'étude étant principalement issus de I'échantillon des 816 répondants (cf. page 9), on
observe que par rapport a la population de référence, les femmes sont surreprésentées dans
'échantillon des répondants Fos-Epséal (58% versus 52%), 'age médian est beaucoup plus
élevé (54 ans versus 42 ans) et il y a moins de personnes actives parmi les répondants Fos-
Epséal. En ce qui concerne le niveau d’étude, les auteures précisent page 10 que les
répondants ont un niveau d'étude supérieur a celui de la population de référence.
Concernant la taille des ménages et le temps de résidence a I'adresse actuelle, les valeurs
moyennes observées dans I'échantillon des répondants Epséal sont proches de celles de la
population de référence. Il aurait fallu enquéter sur les non-répondants pour savoir comment
se répartissaient ces caractéristigues chez eux, ou alors procéder a un redressement ou,
pour le moins, ces limites auraient-elles di étre discutées.
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Sont évoqués de fagon trés détaillée dans le rapport d’éventuels biais agissant dans le sens
d’'une sous-estimation de la prévalence de certaines pathologies, hotamment parce que les
gens trés malades ne souhaitaient pas participer a I'enquéte. Mais ne sont pas beaucoup
évoqués, a 'opposé, les biais qui auraient pu surestimer les prévalences, par exemple le fait
que les personnes qui ont participé a I'enquéte sont peut-étre davantage intéressées par les
conditions de vie au sein de leur quartier.

Concernant I'échantillon des enfants, les prévalences présentées ont été calculées sur
454 enfants participants. Les caractéristiques de ces enfants (répartition par age et sexe par
exemple) n‘ont pas été présentées. Par contre, il est indiqué qu’il y a dans I'échantillon de
l'étude 2,5 fois plus d’enfants issus de la commune de Port-Saint-Louis-du-Rhéne par
rapport a celle de Fos-sur-Mer, alors qu’il y a dans la population générale environ deux fois
plus d’enfants a Fos-sur-Mer (population des moins de 15 ans). Les prévalences calculées
chez les enfants peuvent donc ne pas étre représentatives de la population générale des
deux communes, en particulier si I'exposition ou I'état de santé des enfants des deux
communes ne sont pas comparables.

En conclusion, en partant de ces résultats, le comité constate donc que I'échantillon des
répondants, a partir duquel la description de la santé des habitants a été réalisée, ne peut
pas étre considéré comme représentatif de la population générale des deux communes
étudiées.

Une facon de faire plus complete aurait été de calculer les prévalences en prenant en
compte le plan déchantillonnage réalisé dans [I'étude Fos-Epséal (pondérations,
stratification, sur-échantillonnage chez les enfants, redressement...). Cela reviendrait a
attribuer a chaque participant un poids de sondage redressé et d’utiliser ce poids dans le
calcul des prévalences.

4.4.2 Validité interne des mesures

Les intervalles de confiance des prévalences ont été calculés en utilisant un site web
(http://vassarstats.net/). L’emploi du logiciel Stata, trés complet, déja utilisé pour les calculs
par les auteures (annexe 2, page 64), aurait été plus adéquat. Les intervalles de confiance
calculés ici ne tiennent donc pas compte du processus de sélection des individus.

Pour la mesure de certains indicateurs épidémiologique, il pourrait-étre intéressant de
discuter du bien-fondé de leur mesure. Comme par exemple pour :

- la validité de la mesure de I'asthme : il existe un fort biais de mémoire connu pour
'asthme cumulé chez l'adulte. Pour pallier a cela, lindicateur préconisé est la
prévalence actuelle de I'asthme, qui n’est pas pris en compte ici.

- la validité de la mesure du diabéte : I'étude du type de diabéte dont sont atteintes les
personnes repose sur le déclaratif des personnes en ayant « connaissance ». Mais si
les auteures suggérent qu’il n’y pas d’erreur de classement parce que la personne «
diabétique de type 1 ne peut ignorer le type de diabéte dont il est affecté », elles
oublient le biais de classement inverse qui est certainement plus courant, a savoir
des personnes diabétique de type 2 se déclarant type 1 ce qui peut donc aboutir a
une fréquence plus élevée de type 1.

- la mesure des cancers : les auteures concluent qu’elles n’ont pas obtenu beaucoup
de données sur les cancers du poumon, pancréas, vessie, avec une «absence
inattendue de cancers graves ». Ceci traduit que I'échantillon ne les a pas captés. Ce
phénoméne est une limite classique d’autant plus que les personnes les plus
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atteintes ne souhaitaient (ne pouvaient) probablement pas répondre a la sollicitation
pour participer a une enquéte.

Si, comme discuté précédemment, les informations sur l'état de santé peuvent étre
imprécises lors du recueil, les informations recueillies sur la santé des autres personnes du
foyer, en dehors des enfants, peuvent I'étre encore plus car un membre du foyer peut ne pas
informer les autres (conjoint, parents ...) de son état de santé. La qualité des données
recueillies peut également étre remise en cause lorsque c’est un enfant du foyer qui
répondait aux enquéteurs a la place des parents (page 33 du rapport). A aucun moment, les
auteures ne discutent de la qualité des données recueillies mais considérent uniqguement
gue ces situations sous-estiment le nombre de symptémes ou pathologies.

4.4.3 Standardisation, validité externe et comparabilité des résultats

L’analyse statistique réalisée n’a pas tenu compte du plan d’échantillonnage. Mais il a été
procédé a une standardisation de certains résultats sur I'age et le sexe, ceci dans le but de
comparer les résultats de I'étude a des données de référence.

En effet, le calcul d’'une prévalence standardisée sur la France entiére revient a calculer
quelle serait la prévalence d’une pathologie dans les deux communes de I'étude si la
distribution par age et par sexe des habitants de ces deux communes étaient égale a celle
de la population francaise. Cette prévalence standardisée France entiére est donc une
construction mathématique, qui ne correspond pas a la prévalence de la pathologie dans la
Zone mais qui permet une comparaison correcte avec les données nationales.

Au regard des informations recueillies lors du recueil des données, la population de
'échantillon est peu décrite. Alors qu’ils ont été recueillis, les niveaux scolaires des
répondants ne sont pas décrits ; les auteures notant (page 10) qu’ils sont supérieurs a celui
de la population générale, sans que cela puisse étre vérifie. Les répondants sont également
plus fréequemment sans emploi, d’aprés les auteures (page 10). Une description plus fine de
ces variables aurait permis de mieux caractériser le déséquilibre entre I'échantillon et la
population de référence (population France entiére), et de discuter la pertinence de la prise
en compte de ces facteurs dans la standardisation.

Ici, les prévalences sont calculées sur les répondants (816 individus). Mais certaines
prévalences sont présentées brutes, et d'autres standardisées (par exemple pour la
prévalence des maladies chroniques ou I'état de santé générale pergu, il n y a pas de
résultat standardisé), sans que ce choix soit expliqgué. En revanche, concernant la
consommation de produits locaux, I'exposition professionnelle et le recours aux soins, les
auteures devraient mettre en avant les proportions standardisées puisqu’elles ont été
calculées.

Les prévalences ont été calculées sur les 816 répondants mais I'équipe a communiqué sur la
santé de 2 055 personnes. C'est également ce qui apparait dans la synthese de I'étude en
page 13 : « Les résultats (...) documentent la santé de plus de 2 000 habitants dont
454 enfants. » Cette inexactitude a été reprise dans les articles de presse. En réalite, I'état
de santé (prévalence des pathologies) ne concerne qu’'un peu plus de 800 adultes et
450 enfants. Cela a été confirmé en juin lors de I'entretien avec les auteures. Beaucoup
d’indicateurs semblent méme avoir été calculés sur des sous-ensembles de répondants a un
item particulier, sans que ce nombre soit précisé, la plupart du temps.
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4.4.4 Choix des références et validité des comparaisons

Les données de santé exprimées par les personnes concernées, si elles témoignent au plus
pres du vécu des riverains, présentent par contre l'inconvénient de ne pas pouvoir étre
comparées facilement. Les données de référence disponibles concernant les prévalences ou
les incidences des maladies en France sont pour la plupart des événements de santé
enregistrés par le systeme meédico-administratif. 1l est donc trés délicat de comparer ces
deux types de données. De plus, la question de I'échelle géographique de référence se pose
également : les comparaisons avec des données nationales ou régionales sont-elles
pertinentes ? Par exemple pour le diabéte : La prévalence nationale de référence proposée
dans le rapport concerne la population frangaise sans restriction d’age, qui est donc
comparée a la prévalence observée dans I'échantillon d’adultes de I'étude, ce qui est peu
cohérent.

D’une maniére générale, il est difficile, a travers les résultats de cette étude, de conclure a
une différence fiable des indicateurs de morbidité mesurés (dans le sens d’'un excés ou
d’une sous-représentation) avec des données de comparaison pertinentes.

4.4.5 Volet professionnel

Dans I'étude de l'effet des expositions environnementales, les expositions professionnelles,
plus intenses dans une population plus facile a définir, sont souvent considérées comme des
éléments forts d’argumentation en faveur d’'une association entre exposition et pathologie.
La documentation de l'exposition professionnelle a été faite ici au sein de la population
résidente et de facon patrtielle.

La méthode choisie dans I'étude a documenté les expositions pergues et exprimées par les
travailleurs. Elle permet de conclure sur le fait que de nombreux travailleurs estiment avoir
été exposés professionnellement a une pollution « impactant » leur santé. En revanche,
cette étude ne permet pas de répondre a d’autres questions sur le lien entre santé et
expositions professionnelles. Certains points méthodologiques peuvent étre soulignés sur ce
volet professionnel comme : faiblesse des effectifs (89 personnes), absence d’information
sur I'historique professionnel et le poste actuel, exclusion des chémeurs et des retraités, non
implication des médecins du travail, non-prise en compte des biais de recrutement, biais de
confusion avec le fait de résider sur place ou d’avoir des habitudes de vie dangereuses.

4.5 Interprétation des résultats

L’étude n’a pas été concue pour établir un lien épidémiologique entre une exposition
mesurée ou modélisée a des polluants et un effet sur la santé déclarée. Elle ne prend pas en
compte les biais connus qu'il conviendrait de corriger, comme les facteurs individuels de
confusion. L'étude n’a pas caractérisé, ou trop partiellement, I'exposition des personnes
interrogées aux facteurs de risque d'origine environnementale, professionnelle, socio-
économique ou encore comportementale. Par exemple, il est délicat d’interpréter une
prévalence de cancer dans une population sans la mettre en regard avec les facteurs
associés, comme la défavorisation sociale, qui joue un réle important. De méme, I'existence
de la consommation de produits locaux est documentée, mais pas sa quantité, or seules les
consommations réguliéres et fréquentes sont susceptibles d’avoir éventuellement un impact
sur la santé des consommateurs.

De plus, les indicateurs de santé étant définis par la prévalence, aucune question sur la date
du diagnostic n'a été posée afin de savoir si cette pathologie pouvait déja étre présente
avant l'arrivée des personnes sur la zone.
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Si I'objectif avait été de faire des comparaisons d’indicateurs de santé déclarée, il aurait fallu
considérer une population « ailleurs », prise en témoin et interrogée de la méme maniére, ou
alors tenter de séparer I'échantillon en groupes d’exposition croissante afin d’établir une
référence interne et faire des comparaisons intergroupes. Il aurait également fallu veiller a
disposer de la puissance statistique nécessaire pour une comparaison valide de ces
indicateurs entre eux. Ce point est difficile a obtenir lorsqu’on s’intéresse a des pathologies
rares a une échelle fine.

Un résultat non concluant est parfois remis en cause par les auteures lorsqu’il ne peut mettre
en évidence un effet attendu (exemples : exposition professionnelle et asthme page 17,
temps passé au domicile et cancer page 22) et il est alors fait référence a des données en
dehors de I'étude pour montrer que ces relations peuvent exister. A l'inverse, ne sont pas
discutés les facteurs qui peuvent avoir favorisé un résultat positif de I'étude (ex : les CSP des
répondants n’ont pas été étudiées, 'asthme chez I'adulte est aussi trés lié avec le pollen de
cypres, etc.). La discussion sur I'imputabilité des résultats releve d’une approche déductive
fondée sur la plausibilité des observations et non sur des arguments méthodologiques
permettant d’établir avec plus ou moins de confiance un lien entre I'état de santé des
personnes interrogées et leur exposition aux facteurs de risques environnementaux
considérés.

Des descriptions plus fines ont été réalisées au niveau des quartiers pour discuter les
résultats, sans aucune information sur le nombre d’individus impliqués par zone ni sur leurs
différences éventuelles de composition, pouvant intervenir sur les différences en termes de
santé observée. Les études d’épidémiologie géographique ont souvent suggéré que les
quartiers les plus pauvres sont habités par des personnes qui n’ont pas les moyens de partir
vivre ailleurs et donc qu’il se produit une sélection sociale. C’est sans doute le cas dans la
zone enquétée et on peut regretter que les auteures ne laient pas mieux caractérisé.
Aucune information dans I'étude Fos-Epséal ne permet de savoir si les différences de
niveaux sociaux dans ces quartiers se retrouvent effectivement dans les sous-échantillons
de I'étude. Comme les auteures s’intéressent aux populations qui vivent dans la zone polluée
et a leurs problémes, cela n’est pas problématique en soi. Mais cela invalide toute tentative
d’association directe entre le découpage de ces quartiers et I'exposition a la pollution
industrielle.

Le comité en conclut que les associations décrites entre pollution percue et certains
symptomes sont valides en ce sens qu’elles témoignent du ressenti des personnes ayant
participé a I'étude. Mais I'étude ne permet pas d’apporter la preuve de I'existence d’un excés
local de pathologies en lien avec une exposition a un excés de pollution.

4.6 Préconisations faites par I'étude Fos-Epséal

Les pages 57 et 58 du rapport listent les actions estimées nécessaires par la population
ayant participé a I'étude afin d’améliorer la santé des habitants.

Lors de I'entretien de juin, les chercheures ont précisé les modalités de réalisation de ce
volet :

« |l faut rappeler que les recommandations provenaient des habitants qui nous
demandaient ce qui allait maintenant se passer. Et nous leur renvoyions toujours la balle.
Ce sont eux-mémes qui ont les réponses qui étaient souvent trés pertinentes. lls avaient
tous les éléments de contexte. Si les recommandations peuvent paraitre modestes ou en
tout cas prudentes de la part des habitants, c’est aussi parce qu’ils pergoivent 'ensemble
du contexte et que bien souvent, ils travaillent avec les industries et leur but n’est donc
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gu’elles ferment leurs portes. lls demandent que soient mises en place des mesures
réalistes qui améliorent leur situation sanitaire et environnementale sur place. lls savent
gue des choses peuvent étre faites, mais ils ne demandent pas la lune non plus. Bien
souvent, les questions concernent I'accés aux soins, I'accés a des spécialistes. Cela fait
parfois également appel a des mesures environnementales. Toutes les échelles sont
concernées, c'est a dire que les maires peuvent aussi se mettre a la tache. On sent
réellement une attente de la part des habitants que I'Etat se prononce sur notre étude et
annonce les actions qu'’il engagera ou non. »

« Par allleurs, les gens s'interrogent sur le silence des industriels, c’est ce que I'on entend
dans la zone. Et en tant que socio-anthropologues, nous allons assurer un suivi de
limpact des résultats de I'étude au sein de celle-ci. Cela fera I'objet d’'une analyse fine.
Car ces études sont également efficaces du fait de la quantité de mesures concrétes qui
peuvent étre engagées. »

Un certain nombre de recommandation de gestion sont faites en matiere d’offre de soins, de
réglementation des rejets industriels ou de réduction des pollutions locales. Leur
structuration en six points les rend particulierement claires a lire. Ces recommandations sont
discutées au chapitre 5 « Comment prendre en compte de cette étude dans une approche
de santé publique — 5.2 ».

4.7 Déontologie et articulation avec les acteurs locaux

Le travail de I'équipe de Fos-Epséal s’inscrit dans une critique forte vis-a-vis des approches
institutionnelles, aprés avoir pourtant dans un premier temps semblé jouer le jeu de la
participation au dispositif officiel de concertation.

Les chercheures américaines, de leur c6té, estiment regrettable que les études menées ne
répondent pas aux questions que se pose la population locale, notamment sur les
pathologies qui les intéressent, ou sur les indicateurs utilisés (par exemple pour I'asthme, qui
est abordé sous l'angle du nombre de personnes hospitalisées et non sur le nombre de
personnes recevant un traitement prescrit par un médecin). L’échelle de présentation des
résultats est également critiquée, car elle ne permet pas a I'habitant d’'une ville ou d’'un
quartier de savoir si l'incidence de telles ou telles pathologies dans son quartier est plus
élevée qu’ailleurs.

De lautre cb6té, les études épidémiologiques traditionnelles ont des objectifs souvent
circonscrits, en particulier dans le cas d’études a visée étiologique, et obéissent a des
contraintes méthodologiques qui font apparaitre les résultats comme abstraits et éloignés
des préoccupations des populations directement concernées.

L’enquéte Fos-Epséal a réellement démarré le 16 mars 2015 par un atelier méthodologique
a Marseille de présentation de I'étude participative et de son approche appliquée a la santé
environnementale. L’équipe a invité a cet atelier toutes les catégories d’acteurs, y compris la
Cire Paca-Corse, la DREAL, des habitants, des médecins et d’autres chercheurs. Cet atelier
avait vocation a inclure les futurs participants aux ateliers de I'étude Fos-Epséal. Mais la
maijorité des participants du SPPPI s’est abstenue d’y participer. Cette défiance de certains
acteurs locaux, s’expliquait par le décalage entre la fagcon dont ils avaient été interrogés
entre octobre 2013 et début 2014 et la facon dont leurs propos avaient été analysés par les
chercheures.

Les membres du comité n’ont pas tous la méme opinion au sujet de la collaboration des
chercheures vis-a-vis des acteurs locaux. Certains pensent qu’il relevait de leur liberté de
chercheures de se positionner de maniére totalement indépendante vis-a-vis des instances
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de concertation déja en place. D’autres estiment que leur positionnement résolument « ancré
localement » aurait d0 au contraire les conduire a s’inscrire de maniére plus transparente
dans les dispositifs existants, considérant méme qu’elles ont masqué leurs obijectifs lors de
leur rencontre avec certains acteurs.
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5. COMMENT PRENDRE EN COMPTE
CETTE ET,UDE DANS UNE APPROCHE
DE SANTE PUBLIQUE

5.1 Propositions sur la démarche participative

Le comité a estimé globalement que I'approche participative est intéressante. L'utilisation de
méthodes mixtes avec développement d’approches qualitatives a la fois en amont, en aval et
au moment de I'enquéte quantitative est relativement originale en France. Elle est de nature
a mieux saisir la complexité des enjeux en santé environnementales et ne pourra
gu'améliorer la pertinence des politiques locales et nationales dans ce domaine. On peut
noter que l'analyse de contexte social par approche qualitative est développée a Santé
publique France et a fait I'objet d’'un guide [30]. Elle est de plus en plus mise en place et est
a encourager.

Le citoyen a par ailleurs été mis au cceur du dispositif dans le sens ou c’est la santé vécue,
déclarée par les personnes interrogées qui a été enregistrée dans I'étude Fos-Epséal.
L’équipe de recherche emploie les termes de santé « incarnée » des habitants : « la santé
telle qu’ils la vivent, la connaissent et en font I'expérience quotidienne ». Les auteures ont
fait le choix de prendre au sérieux le savoir de la personne sur sa santé, sur la santé de son
entourage et sur son environnement, et de l'utiliser comme principe de construction de
connaissances locales en santé environnementale. Choisir de s’intéresser a la santé
déclarée par des personnes exposées a des facteurs de risque environnementaux est 'une
des grandes qualités du volet épidémiologique de I'étude : I'étude se place ainsi du point de
vue de I'expérience des enquétés et permet de répondre a des préoccupations exprimées
par la population sans réduire I'observation de la santé aux seuls événements relevés dans
les registres et bases de données médico-administratives (BDMA).

La perception qu’a le citoyen de sa santé est en soi une information importante a connaitre
et a prendre en considération. Cette approche par des études de santé déclarée est
probablement amenée a se développer en France. Elle n’est cependant pas encore trés
fréquente, ce qui pose le probléme de la comparabilité des résultats obtenus a Fos. Les
pathologies déclarées par les individus ne se superposent pas totalement aux pathologies
diagnostiquées médicalement. Des biais déclaratifs peuvent potentiellement exister. A ce
stade, les deux approches paraissent importantes a développer autour d’'un méme site.

Si la méthode développée dans Fos-Epséal devait étre appliguée a nouveau, il conviendrait
principalement de mieux associer la population locale dans la co-construction afin de
conforter 'ambition participative de I'étude, qui développe une démarche « bottom-up », et
de systématiser la volonté de partir des observations du terrain. Sur le volet démarche
participative, le comité propose ainsi de :

- décrire plus précisément les modalités de la participation de la population locale a
chaque étape de la construction ;

- aller plus loin dans la démarche participative, notamment dans la co-construction des
guestionnaires ;

- mener une analyse anthropologique lors de la pré-enquéte qualitative et reprendre les
informations de cette pré-enquéte dans le rapport final pour expliquer les choix faits
(analyse des participants et démarche réflexive).
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5.2 Mise en perspective des résultats de I'étude Fos-Epseal

Les membres du comité questionnent le choix des indicateurs sanitaires enquétés, sur la
robustesse de la méthode utilisée et donc sur linterprétation a donner aux résultats
présentés dans cette étude (pour I'analyse compléte se reporter a la partie « analyse
critique » chapitre 4).

lls ont conclu que les choix faits lors du recrutement ont eu pour conséquence d’aboutir a un
échantillon non représentatif de la population des deux communes. Cette non-
représentativité n’a pas été corrigée par la prise en compte du plan d’échantillonnage dans
sa globalité (pondérations, stratification, sur-échantillonnage chez les enfants,
redressement...) dans les analyses statistiques réalisées. Ces limites peuvent avoir comme
conséquences d’aboutir a des résultats entachés de biais, qui auraient di étre discutés, et
rend la comparaison avec d’autres études ardue (cf. chapitre 4.4). L’absence de discussion
concernant les biais de non-réponse, et notamment les biais jouant en faveur d'une
surestimation des indicateurs sanitaires, ne permet pas d’estimer la valeur des résultats
présentés. La standardisation des prévalences sur I'age et le sexe ne suffit pas étant donné
la distorsion de [I'échantillon sur d’autres caractéristiques socio-économiques de la
population d’étude. D’'une maniére générale, il est donc difficile, a travers les résultats de
cette étude, de conclure a une différence fiable des indicateurs de morbidité mesurés avec
des données de comparaison pertinentes. Mais il serait aussi difficile d’affirmer avec
certitude quels auraient été les résultats avec une meilleure prise en compte de tous ces
éléments.

Malgré toutes les limites évoquées, cette étude renforce les signaux de santé publique
concentrés dans cette zone. Les argumentaires utilisés pour faire le lien entre un résultat
sanitaire (une pathologie localement observée en exces) et une cause environnementale,
présentés dans I'étude comme des « éléments d’analyse participative », doivent étre
considérés comme des hypothéses émises par les chercheures et les populations, que des
études ad hoc, plus précises, seraient en mesure de confirmer. Ce serait par exemple le cas
sur les cancers de l'utérus qui nécessite une validation aupres des spécialistes locaux de
sante.

Un certain nombre de recommandation de gestion sont faites également en matiére d’offre
de soins, de réglementation des rejets industriels ou de réduction des pollutions locales. Ces
recommandations découlent essentiellement de la concertation citoyenne effectuée dans le
cadre de cette étude et non des résultats de prévalences calculées. Dans ces
recommandations, la population souligne que d’autres leviers d’amélioration de la santé
méritent d’étre explorés en plus de la réduction des expositions aux sources industrielles
(transport routier, accés au soin, etc.). lls recommandent une prise en compte globale de
'environnement de la zone.

La méthode participative a forte composante contestataire favorise l'implication des
populations dans la gestion des enjeux de la pollution dans des zones industrielles trés
exposées. Il est a noter que les recommandations de I'étude viennent de I'expérience des
habitants. L’'expertise des préconisations et recommandations de gestion ne reléve pas du
périmétre de ce rapport mais il est a souligner qu’un autre rapport de l'inspection du Conseil
général de I'environnement et du développement durable (CGEDD) est en cours, puisque la
précédente Ministre chargée de I'environnement lui a demandé en avril 2017 de conduire
une mission sur la pollution de I'étang de Berre. Cette mission vise a faire un bilan de la
situation et & proposer des orientations de l'action des pouvoirs publics entre autres sur les
émissions et les pollutions atmosphériques dans I'ouest du département ainsi que sur toutes
actions efficaces pour réduire les émissions au niveau des transports, de I'habitat et des
services.
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5.3 Deéontologie et articulation avec les acteurs locaux

En France, 'Etat étant supposé représenter l'intérét général, les « communautés » et leurs
représentants sont souvent cantonnées dans des rdles secondaires ou percus comme tels, y
compris dans des structures de concertation. La fagon d’associer les populations,
résolument militante, est différente dans la mise en place de cette étude. Le fait de ne pas
s’inscrire dans la comitologie déja constituée a été un choix des chercheures, manifestement
mal communiqué ou mal percgu par certains acteurs du terrain.

La démarche d’épidémiologie ancrée localement, menée par les chercheures, et
I'épidémiologie traditionnelle, constituent deux approches qui n’‘ont pas exactement les
mémes objectifs. La coexistence de ces deux approches est utile pour maintenir la crédibilité
et optimiser I'efficacité du systéme francais d’alerte en santé environnementale.

La rigueur scientifique des études est d’autant plus importante et nécessaire dans le champ
de I'environnement que les liens d’intérét cachés et des scandales de dissimulation ont été
révélés par la presse et les lanceurs d’alerte dans les derniéres années. Dans un paysage
scientifique constitué de publications d'origines diverses et jalonné de scandales
environnementaux, avérés ou non, le comité souligne la nécessité de prendre en compte ce
type d’étude et de les considérer au méme titre que des lanceurs d’alertes.

5.4 Prise en compte des attentes de la population locale
et de la dimension militante sociologique

Malgré toutes les limites évoquées, la démarche suivie redonne a la population qui a
participé a l'étude une capacité d’agir. Les riverains ont pu se saisir de I'étude pour
s’emparer du sujet.

Les auteures militent pour une démocratie sanitaire, se revendiquent d’'une éthique « par le
bas » (page 64) et évoquent, en exergue, une « obligation d’endurer ». lls souhaitent donner
aux habitants les moyens de connaitre les impacts de I'environnement sur leur santé, afin de
mieux pouvoir faire valoir leurs droits. lls pensent que I'équilibre démocratique dépend de la
capacité des habitants a se défendre eux-mémes, afin qu’ils se réapproprient un territoire
spolié par l'industrialisation et ses débordements. lls ne font pas confiance aux instances
publiques pour ceuvrer sincérement dans ce sens, les accusant méme de produire de
ignorance [28].

Les chercheures se sont données comme objectif prioritaire de répondre a la demande de
caractérisation de I'état de santé des populations riveraines telle que souhaitée par les dites
populations (ou tout du moins les personnes consultées en leur nom). Poursuivant cet
objectif, elles ont utilisé une démarche communautaire, considérant que la santé déclarée
par les personnes était une donnée valide et exploitable, ainsi que la santé déclarée par une
personne du foyer et concernant les autres personnes du foyer. Cette stratégie
d’épidémiologie d’intervention présente des limites qui rendent les résultats discutables d’'un
point de vue statistique, mais présente aussi l'intérét de faire émerger des préoccupations
sanitaires qui pourraient étre occultées par des considérations de stricte faisabilité
méthodologiques.

Cette étude a une dimension revendicative militante qui permet d’aller plus loin dans la prise
en compte des attentes que les enquétes de terrains « classiques ». Elle permet aux
populations locales de renforcer leur moyen d’agir en termes d’environnement.

Une telle méthode interroge également sur la maniére dont l'information est portée ou
rapportée et comment se nourrit le mécontentement local. Car derriére les résultats de cette
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étude, il y a aussi la question de la communication des acteurs de santé publique
institutionnels avec la population locale. En effet, malgré I'existence de sources d’information
et de nombreuses données de santé, la population locale semble ressentir un « déficit
d’'information », qui est une des sources d’un mécontentement. Il semble utile de ne pas faire
I'’économie du questionnement de la raison d’étre de cet état de fait. En quoi les études déja
réalisées localement ont-elles contribué a améliorer la situation sanitaire et
environnementale ? Si oui, la situation sanitaire et environnementale actuelle est-elle
satisfaisante ? Est-elle acceptable ?
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6. CONCLUSION

Comme dans de nombreux autres sites industriels, le bassin de Fos-sur-Mer présente un
contexte ou les populations sont prises entre la préservation d'un outil industriel
économiquement nécessaire et des inquiétudes légitimes sur les effets de la pollution
environnementale générée par cette activité. Pour cerner correctement la gravité des
problémes et mettre en oceuvre les actions efficaces de prévention des risques sanitaires, il
est nécessaire d’aborder ce type de territoire dans la globalité de son espace, de ses acteurs
et de son histoire socioéconomique.

L’étude Fos-Epséal a été menée de facon indépendante des modes de concertation mis en
place dans la zone d’étude pour apporter des réponses aux préoccupations liées a une forte
exposition aux polluants industriels. Elle a été sélectionnée par un appel a projet de
recherche de I'Anses. Elle comporte plusieurs étapes qui associent la population et les
acteurs locaux de terrain et repose sur un recueil de données a des fins de description de la
santé sous l'angle des préoccupations relevées lors des étapes participatives. Le comité
d’appui a tenu a détailler les restrictions méthodologiques qui limitent la validité des résultats
de 'étude. Mais ils tiennent également a souligner que le type de concertation mis en place
avec les habitants, et avec des acteurs locaux et les habitants, présente un intérét certain.
La discussion en ateliers des résultats intermédiaires constitue une démarche intéressante
qui permet d’éclairer les résultats, d’orienter les analyses et qui permet surtout aux habitants
une appropriation des résultats et leur traduction en démarches concrétes. Cette démarche
est susceptible d’apporter aux populations exposées des moyens d’agir, alors qu’elles se
sentent souvent impuissantes face aux grands enjeux industriels et économiques en cause.

Si les mesures épidémiologiques présentées dans I'étude Fos-Epséal manquent de
précision, la discussion qui en est faite avec les habitants et les explications que ces derniers
font émerger constituent l'intérét principal de cette recherche. Malgré ses faiblesses, les
données présentées confirment que ce territoire, qui subit notamment une pollution
environnementale importante avec un impact sanitaire observé par différentes méthodes,
nécessite une grande attention de la part des autorités publiques. Elle renforce des
perspectives d’intérét qui pourraient orienter des études épidémiologiques ultérieures, tant
sur les thématiques proposées que sur les méthodes a développer :

- S’appuyer sur des données de santé déclarée et sur des événements de santé
relatifs a la qualité de vie pour caractériser la santé des populations a I'échelle locale,
et pour suivre dans le temps I'évolution de leur santé, contribuant a évaluer I'efficacité
des mesures de prévention mises en place ;

- veiller & la participation des différentes parties prenantes, y compris les décideurs et
les industriels, et plus particulierement les riverains, dans I'élaboration des protocoles
d’études et la discussion de leurs résultats. Il importe que tous les habitants, et pas
seulement leurs représentants officiels, puissent étre tenus régulierement informés et
concertés aux différentes étapes. Ce type d’étude vise a réduire progressivement les
écarts des visions qu’ont les uns vis a vis des autres ;

- réfléchir aux moyens de donner aux résultats d’études sanitaires la capacité d’induire
des mesures de protection de la santé publique, notamment mais pas uniquement,
par la réduction des émissions polluantes ;

- poursuivre la mise en perspective des différentes études entre elles, en associant
notamment a I'épidémiologie des études relevant des sciences humaines et sociales,
afin d’identifier les modalités d'une surveillance sanitaire qui répondrait aux
préoccupations des habitants et aux exigences scientifiques.

SANTE PUBLIQUE FRANCE / Rapport d’analyse de I'étude Fos-Epséal.
Saisine n° 17-DSPE-0217-1513-D du 3 mars 2017 / p. 31



Bibliographie

10

11

12

13

14

Allen B, The production of scientific non-knowledge, Perspectives 12, p. 9, automne
2014.

Allen B, Cohen A, Ferrier Y et al. Redesigning a participatory health study for a
French industrial context, New solutions New Solutions : A Journal of Environmental
and Occupational Health Policy (26,3) : 1-17, 2016

Daumalin X, Du sel au pétrole : I'industrie chimique de Marseille-Berre au XIXe siécle,
Marseille, Ed. Tacussel, 2003, 160 p.

Daumalin X, Emergence, représentations, instrumentalisation et régulation du risque
chimique en Provence au début du XIXe siecle, dans Lamard P, Stoskopf N (dir.),
L'industrie chimique en question, Paris, Picard, 2010, p. 259-273

Daumalin X, Lambert O, Mioche P. Une aventure industrielle en Camargue. Histoire
de l'établissement Solvay de Salin-de-Giraud (1895 & nos jours), Aix-en-Provence,
Ref.2CEditions, 2012, 191 p.

Daumalin X, Le patronat marseillais et la seconde industrialisation (1880-1930), Aix-
en-Provence, PUP, 2016.

Direction régionale de lindustrie, de la recherche et de I'environnement Provence
Alpes Cote d’Azur. Etat de I'Environnement Industriel PACA — 2008 [Internet].
Marseille : Drire Paca ; 2008 [consulté le 23/11/2010] Disponible & partir de 'URL :
http://www.paca.developpement-durable.gouv.fr/rubrique.php3?id rubrique=400

Direction régionale de [Ienvironnement Provence Alpes Coéte d'Azur. Profil
environnemental régional. Diagnostic environnemental Région Provence Alpes Cote
d’Azur [Internet]. Aix-en-Provence : Diren Paca ; 2006. 234 p [consulté le 23/11/2010]
Disponible a partir de 'URL :
http://paca.ecologie.gouv.fr/docHTML/profil/pdf/diagnostic.pdf

Atiyeh A, Impact sanitaire de la pollution atmosphérique industrielle sur la zone de
Fos- étang de Berre [Internet]. Rennes : Ecole nationale de la santé publique ; 2006.
98 p. Disponible a partir de 'URL :
http://documentation.ehesp.fr/memoires/2006/igs/atiyeh

Airfobep. Inventaire des émissions. Etang de Berre et Ouest des Bouches-du-Rhéne
[Internet]. Martigues : Airfobep ; 2007. 4 p [consulté le 24/11/2010] Disponible a partir
de 'URL : http://www.airfobep.org/docs/plaq2007 _inventaire BR.pdf

EQRS de zone autour de I'étang de Berre. Disponibles en ligne a partir de 'URL :
http://www.spppi-paca.org/article.php?laref=74&titre=archives-evaluations-des-
risques-sanitaires-en-paca

Charpin D, Annesi-Maesano |, Godard P et al. Prévalence des maladies allergiques
de I'enfant : I'enquéte ISAAC-France, phase 1., BEH n °13/1999.

Observatoire régional d’épidémiologie Paca. Etude Panoxy-Berre. 1996. 62 p.

Ramadour M et al. (2000) Prevalence of asthma and rhinitis in relation to long-term
exposure to gaseous air pollutants. Allergy 55 (12). p1163-1169

SANTE PUBLIQUE FRANCE / Rapport d’analyse de I'étude Fos-Epséal.
Saisine n° 17-DSPE-0217-1513-D du 3 mars 2017 / p. 32


http://www.paca.developpement-durable.gouv.fr/rubrique.php3?id_rubrique=400
http://paca.ecologie.gouv.fr/docHTML/profil/pdf/diagnostic.pdf
http://documentation.ehesp.fr/memoires/2006/igs/atiyeh
http://www.airfobep.org/docs/plaq2007_inventaire_BR.pdf
http://www.spppi-paca.org/article.php?laref=74&titre=archives-evaluations-des-risques-sanitaires-en-paca
http://www.spppi-paca.org/article.php?laref=74&titre=archives-evaluations-des-risques-sanitaires-en-paca

15

16

17

18

19

20

21

22

23

24

25

26

Charpin D et al. (1999) Gaseous air pollution and atopy. Clin Exp Allergy 29 (11).
pl1474-80

INERIS. Guide pour la conduite d’'une étude de zone Impact des activités humaines
sur les milieux et la santé. Verneuil en Halatte : Ineris ; 2011. 82p. Disponible a partir
de 'URL : www.ineris.fr/centredoc/drc-guide-etude-zone-v5final101111-
1321430999.pdf

Haut Conseil de la santé publique. Evaluation des risques sanitaires dans les
analyses de zone. 2010. 89p (+annexes). Disponible a partir de 'URL :
http://www.hcsp.fr/explore.cqgi/avisrapportsdomaine?clefr=190

Pollution atmosphérique et hospitalisations pour pathologies cardio-vasculaires et
respiratoires, et pour cancers dans le secteur de 'Etang de Berre, 2004-2007, Pascal
L, Stempfelet M, Goria S, Lasalle JL, Pascal M, Declercq C, InVS Cire Sud ; DSE ,
Editeur : Saint-Maurice : Institut de veille sanitaire, 2011

Observatoire régional de la santé Paca, Comité régional d’éducation pour la santé
Paca. Diagnostic de territoire. Port-Saint-Louis du Rhéne. Premiers éléments du
diagnostic. 2013. 29p. Disponible a partir de 'TURL :
http://www.sirsepaca.org/pdf/Diagnostics territoire/Diagnostic Port Saint _Louis du
Rhone Novembre2013.pdf

Institut écocitoyen pour la connaissance des pollutions, étude INDEX, disponible en
ligne a partir de 'URL : http://www.institut-ecocitoyen.fr/etudes/index/index.php

Osadtchy C, « Mesurer la pollution : de la prévention des risques environnementaux
a la territorialisation par I'action publique environnementale. Le cas de Fos-sur-Mer »,
Terrains & travaux 2016/1 (N° 28), p. 63-83. Disponibles en ligne a partir de 'URL :
http://www.cairn.info/revue-terrains-et-travaux-2016-1-page-63.htm

Hajek I, « Traitement des déchets et santé environnementale : la science, un facteur
d’acceptabilité locale ? L'exemple de l'incinérateur a Fos-sur-Mer », Développement
durable et territoires [En ligne], Vol. 4, n°2 | Juillet 2013. Disponible en ligne a partir
de 'URL : http://journals.openedition.org/developpementdurable/9760

Girard T, Les pouvoirs du danger : zone industrielle de Fos-sur-Mer : anthropologie
politique des risques industriels et du conflit de l'incinérateur, EHESS Paris, Thése en
anthropologie sociale et ethnologie, 2012

Baghdikan B et al. ESPoLi-Med - Ethnobotanique des sites pollués en zone littorale
méditerranéenne. Observatoire «Hommes-Milieux» Littoral méditerranéen, 2014. 47
p. Disponible a partir de 'URL :

http://www.ohm-littoral-

mediterraneen.fr/IMG/pdf/rapport _etude ohm 2013 baghdikian etal.pdf

Osadtchy C., 2015. Conflits environnementaux en territoire industriel : réappropriation
territoriale et émergence d’une justice environnementale. Le cas de I'étang de Berre
et de Fos-sur-Mer. Thése de doctorat de I'Université du Maine, Le Mans

Cohen A, Lopez A, Malloy N, Morello-Frosch R. Our environment, our health: a
community-based participatory environmental health survey in Richmond, California -
Health Educ Behav. 2012 Apr;39(2):198-209

SANTE PUBLIQUE FRANCE / Rapport d’analyse de I'étude Fos-Epséal.
Saisine n° 17-DSPE-0217-1513-D du 3 mars 2017 / p. 33


http://www.ineris.fr/centredoc/drc-guide-etude-zone-v5final101111-1321430999.pdf
http://www.ineris.fr/centredoc/drc-guide-etude-zone-v5final101111-1321430999.pdf
http://www.hcsp.fr/explore.cgi/avisrapportsdomaine?clefr=190
http://www.sirsepaca.org/pdf/Diagnostics_territoire/Diagnostic_Port_Saint_Louis_du_Rhone_Novembre2013.pdf
http://www.sirsepaca.org/pdf/Diagnostics_territoire/Diagnostic_Port_Saint_Louis_du_Rhone_Novembre2013.pdf
http://www.institut-ecocitoyen.fr/etudes/index/index.php
http://www.cairn.info/revue-terrains-et-travaux-2016-1-page-63.htm
http://journals.openedition.org/developpementdurable/9760
http://www.ohm-littoral-mediterraneen.fr/IMG/pdf/rapport_etude_ohm_2013_baghdikian_etal.pdf
http://www.ohm-littoral-mediterraneen.fr/IMG/pdf/rapport_etude_ohm_2013_baghdikian_etal.pdf

27

28

29

30

Brown P, Brody J, Morello-Frosch R. Measuring the success of community science:
The Northern California household exposure study, Environmental Health
Perspectives Volume 120, Issue 3, March 2012, Pages 326-331

Allen B, Ferrier Y, Cohen A. Through a maze of studies: health questions and
‘undone science’ in a French industrial region, Environmental Sciology, 3:2, 134-144
DOI: 10.1080/23251042.2016.1220850

Kish L. A procedure for objective respondent selection within the household. Journal
of the American Statistical Association, 1949, vol. 44 :p. 380 387

Daniau C, Salomon D, Legout C, Kermarec F, Dor F. Approche du contexte social
lors d’un signalement local en santé et environnement - Document d’appui aux
investigateurs. Saint-Maurice: Institut de veille sanitaire; 2011. 60 p. Disponible &
partir de I'URL : http//:www.invs.santepubliguefrance.fr

SANTE PUBLIQUE FRANCE / Rapport d’analyse de I'étude Fos-Epséal.
Saisine n° 17-DSPE-0217-1513-D du 3 mars 2017 / p. 34


http:http//:www.invs.santepubliquefrance.fr

Annexe 1/ Saisine

@ D Agence Régionale de Santé

Provence-Alpes
Cote d'Azur

— Le directeur général

Direction de la santé publique et environnementale

Affaire suivie par : LESTERLE, Sébastien Le directeur général
s Courriel : sebastien.lesterle@ars.sante.fr de I’agence régionale de santé

= Téléphone : 04.13.55.85.44 Provence-Alpes-Céte d’Azur

| 1

E
Réf : DSPE-0217-1513-D
P.J. : Etude FOS EPSEAL Monsieur le directeur général

de I’'agence nationale de santé publique
12 Rue Val d’Osne

— 94410 Saint-Maurice

o Date: = 3 MARS 2017

Objet : Saisine concernant I’expertise de la méthodologie et

des résultats de I'étude Fos EPSEAL M /é/b"— £ N F. ’?,_,J."A.‘ 5

L'étude Fos EPSEAL (Etude participative en santé environnement ancrée localement) menée sur la
zone industrialo-portuaire de Fos a été réalisée en 2015 et 2016 sur les communes de Fos-sur-Mer et
Port-Saint-Louis-du-Rhéne. Les résultats de cette étude ont été présentés en janvier 2017.

Cette étude présente la spécificité de reposer sur une approche méthodologique sociologique
(Community-based participatory research) développée aux Etats-Unis et dont la mise en ceuvre semble
inédite en France voire en Europe.

D’aprés les auteurs de I'étude, les principaux résultats montrent notamment une prévalence élevée de
certaines pathologies (maladies chroniques dont asthme, diabete et cancers) sur I'échantillon étudié en
comparaison avec la population frangaise.

Compte-tenu de la nature inédite de la méthodologie mise en ceuvre dans cette étude, des résultats
préoccupants qui en sont issus et de leur communication dans les médias locaux et nationaux, je vous
demande par la présente de bien vouloir procéder a I'expertise de la méthodologie mise en ceuvre dans
I'étude Fos-EPSEAL et des résultats qui en sont issus.
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Ce rapport a été remis aux habitants de Fos-sur-Mer et de Port-Saint-Louis-du-Rhoéne les 6 et 16 janvier 2017.

Le contenu du rapport est un état de la recherche destiné a étre enrichi en fonction des nouvelles analyses
quantitatives et qualitatives qui pourront étre menées en 2017 et ultérieurement. Ces versions seront mises a la
disposition de tous sur le carnet de recherche de 1’étude FOS EPSEAL, ou I’on peut aussi suivre notre actualité :
www.fosepseal.hypotheses.org

L’équipe de recherche remercie trés chaleureusement tou.te.s les Saint-Louisien.ne.s et Fosséen.ne.s qui ont
participé a 1’étude lors de I’enquéte dans les deux villes, toutes celles et ceux qui ont pris part a I’analyse des résultats
au sein des ateliers collaboratifs, et celles et ceux qui ont contribué¢ au contenu de ce rapport : sans leur engagement
cette étude n’aurait pu étre réalisée.

L’équipe de recherche remercie également les élus et les équipes municipales des deux villes de 1’étude pour
I’intérét qu’ils ont porté a la démarche et aux résultats de 1’étude et leur soutien technique lors des réunions en ville.

L’équipe de recherche remercie enfin Travis Richards et Louisa Smith pour leur contribution au traitement et a
I’analyse des données de 1’enquéte.

« L’obligation d’endurer nous donne le droit de savoir.
Et le fait de savoir nous offre la possibilité du changement. »'

! Jean Rostand, biologiste, cité dans le rapport du Haut Conseil de la Santé Publique, 2013 (Evaluation du deuxiéeme plan national
santé-environnement, p. 3).
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Résumé

Contexte : La recherche participative en santé environnement ancrée localement (notre adaptation frangaise de la
Community-based participatory research), une approche de plus en plus commune aux Etats-Unis, mais encore trop
rare — sinon inexistante — en Europe, peut permettre de répondre aux questions que se posent les habitants et aux
doutes qu’ils peuvent avoir envers la construction classique des connaissances, tout en améliorant la qualité de la
recherche. Nous avons utilisé cette approche pour décrire de manicre systématique les états de santé, en lien avec
I’environnement, dans deux villes marquées par une histoire de pollution industrielle et de controverses en santé
environnementale.

Méthodes: Nous avons conduit une enquéte sanitaire transversale, participative et ancrée localement, sur un échantillon
aléatoire d’habitants de Fos-sur-Mer et Port-Saint-Louis-du-Rhéne, deux villes situées au bord de la Zone Industrialo-
portuaire de Fos, non loin de I’étang de Berre, dans la région de Marseille. Nous avons recueilli les réponses de 816
répondants a propos de leur santé et de celle des membres de leur foyer. Une partie de ces répondants a aussi documenté
ses préoccupations environnementales, ses expositions professionnelle et résidentielle, sa vie dans la ville et son
engagement citoyen. Nous avons procédé a une analyse participative des résultats de 1’étude, en collaboration avec les
habitants et d’autres acteurs locaux tels que les médecins généralistes et spécialistes, ou experts environnementaux.

Résultats: L’étude a montré que les maladies chroniques et symptomes aigus sont une expérience de santé partagée de
maniére commune dans les deux villes. La prévalence, chez les adultes, de I’asthme cumulé (commengant le plus
souvent a 1’dge adulte), des cancers (notamment chez les femmes) et des diabétes (notamment le diabéte de type 1) est
plus élevée a Fos-sur-Mer et Port-Saint-Louis-du-Rhéne qu’en moyenne en France. Les affections respiratoires (hors
rhume des foins) concernent prés d’un adulte sur deux, et un enfant sur quatre. Les habitants sont préoccupés par la
qualité de leur environnement, les sources locales de pollution, et leur lien avec leur santé. Ils font la chronique d’une
pollution devenue ordinaire, de débordements industriels qui se cumulent & d’autres formes d’exposition locale a la
pollution et aimeraient que leur voix soit entendue afin d’améliorer la situation sanitaire et environnementale locale,
dans une perspective de justice environnementale. Notre approche de recherche participative engagée dans la société
permet de poursuivre ce but en passant par la justice épistémique, c’est-a-dire en renforcant les domaines de la
connaissance qui sont utiles et pertinents pour les habitants, ainsi qu’en produisant cette connaissance a partir de celles
des habitants, et avec eux.

Bonne lecture !
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L’étude FOS EPSEAL a Fos-sur-Mer et Port-Saint-Louis-du-Rhone (France)

La question de la santé environnementale a Fos-sur-Mer et Port-Saint-Louis-du-Rhone

La commune de Port-Saint-Louis-du-Rhone, stratégiquement située au bord du canal reliant Rhone et
Méditerranée, a été créée en 1904 pour servir de point de rupture de charge, de stockage et de transformation de
produits commerciaux et industriels (tels qu’hydrocarbures, huiles minérales, charbons, bois, acide, produits
chimiques). Ses habitants jouissaient de 1’abondance de ressources naturelles fournies par un environnement
exceptionnel, au carrefour du littoral méditerranéen, de la facade et du débouché rhodaniens et de la résurgence de la
nappe phréatique de Crau, dans un paysage camarguais de marais salants, d’étangs et de plages. Quant a ’ancienne ville
de Fos-sur-Mer, méme si elle comptait dans son voisinage, autour de I’Etang de Berre a la vocation industrielle précoce,
des usines de soude et des raffineries, son territoire immédiat en était exempt jusqu’en 1965 et ses habitants, leurs
taureaux et chevaux, tout comme ceux qui venaient en villégiature sur son littoral, jouissaient d’un environnement de
plages, étangs et marais, qui seuls reliaient alors les deux villes.

Au début des années 1970, la Zone Industrialo-portuaire de Fos (ZIF), un vaste aménagement industriel ouvert
sur la fagade maritime du golfe de Fos, avec ses usines, remblais, digues, gazoducs et oléoducs, darses et canaux de
navigation aménagés pour ’accés des navires commerciaux a quai d’usines, a pris la place des plages et marais qui
reliaient naguére ces deux communes. Raffineries, dépdts pétroliers, usines chimiques, métallurgiques, sidérurgiques,
usines de traitement de déchets industriels et de déchets ménagers, plateforme logistique, terminal céréalier,
cimenteries, terminaux méthaniers, installés en plusieurs vagues de développement de la ZIF, s’y cotoient aujourd’hui
(carte 1). Le foncier industriel borde le foncier urbain des deux villes, délimitant un « front industriel ». L’économie, la
démographie et I’environnement de ces deux villes cotiéres du Golfe de Fos s’en sont trouvés considérablement
transformés. Le sociologue Bernard Paillard qualifie d’ailleurs 1’installation de la ZIF de « séisme », dans son ouvrage
la Damnation de Fos (1981, Le Seuil).

Carte 1. Zone d’étude : Villes de Port-Saint-Louis-du-Rhone et Fos-sur-Mer bordant la Zone Industrialo-portuaire de
Fos

Sur le front industriel de la ZIP de Fos :
les zones d'enquéte dans les deux villes
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Depuis la création de la ZIF, ceux qui habitent dans ces deux villes comptant a elles deux plus de 24.000
habitants, cohabitent avec la zone industrielle, y travaillent parfois, et s’interrogent sur les impacts des polluants émis
depuis la zone industrialo-portuaire sur leur santé. Ces questionnements sont devenus plus palpables et clairement
pressants dans les années 2000, quand les habitants de Fos-sur-Mer et Port-Saint-Louis-du-Rhone ont organisé une lutte
contre Iinstallation de « ’incinérateur de déchets ménagers de Marseille » a Fos (Hajek, 2013%). Les habitants de Fos et
Port-Saint-Louis, constitués en associations, fronts et collectifs, ont alors cherché a en apprendre davantage sur ce que
quarante années de cohabitation avec la ZIF et de cumul de pollutions provenant de sources treés diverses, avaient pu
produire sur leur santé. Il ne s’agissait « plus seulement de protéger la nature des actions humaines mais de protéger les
humains d’un environnement devenu potentiellement dangereux » (Akrich, Barthe, Rémy, 2010). Or, trés peu
d’informations concernant les liens entre leur santé et leur environnement leur ont été fournies. Ces informations étaient
souvent non publiées et difficiles d’accés, écrites dans un langage d’experts, avec des méthodologies qui ne
correspondaient pas aux attentes des habitants (Allen, 2013 ; Allen, Ferrier, Cohen, 2016).

L’Etude Participative en Santé Environnement Ancrée Localement — FOS EPSEAL — a donc été congue
pour répondre de manicre systématique et précise aux questions que se posent les habitants de Fos-sur-Mer et de Port-
Saint-Louis, en décrivant leur état de santé, en lien avec leur environnement, et avec leur participation concréte a tous
les stades de 1’¢étude.

Apercu de I’étude FOS EPSEAL

Ce projet est le fruit de la rencontre entre les questionnements des habitants de Port-Saint-Louis-du-Rhone et
de Fos-sur-Mer au sujet de I’impact de leur environnement sur leur santé et d’une méthodologie de recherche en santé
environnement née aux Etats-Unis, méthodologie que I’équipe de 1’étude FOS EPSEAL a adaptée localement.

L’étude FOS EPSEAL examine et documente les expériences de santé partagées par les habitants de ces deux
villes de front industriel, ainsi que leurs perceptions des facteurs environnementaux qui peuvent avoir un impact sur leur
état de santé. En 2015, 1’équipe de I’étude a développé un outil d’enquéte fondé sur les questionnements de recherche
des habitants, puis enquété en ville pendant six mois et ainsi recueilli de nombreuses et riches données auprés des
habitants. En 2016, les habitants qui le souhaitaient ont pu ensuite prendre part au processus d’analyse des premiers
résultats épidémiologiques, au sein d’ateliers collaboratifs organisés deux fois par semaine dans chaque ville. Les
habitants ont ainsi pu, sur cette base, proposer de nouvelles pistes d’analyse, contribuer a rendre 1’interprétation des
résultats plus rigoureuse et pertinente, et réfléchir a la présentation et a I’utilisation de ces résultats.

L’utilisation d’une approche participative en santé environnement ancrée localement permet d’impliquer de
maniére équitable les habitants et autres acteurs locaux dans le processus de recherche et insiste sur I’importance de
I’intégration des connaissances des habitants a toutes les étapes du déroulement de la recherche : de la conception de
I’enquéte, a I’interprétation et la diffusion des résultats de I’étude, en passant par la collecte et I’analyse des données.

Cette étude a permis de construire, en collaboration avec les habitants, des connaissances locales en santé
environnement, originales, utiles et innovantes.

L’Agence Nationale de Sécurité Sanitaire de I’Alimentation, de I’Environnement et du Travail (ANSES) a
financé 1’étude sur la période 2015-2017, sur des fonds qui lui ont été confiés par 'ITMO cancer d’AVIESAN®,

L’équipe de recherche, indépendante, franco-américaine et pluridisciplinaire (sociologie, épidémiologie,
biostatistiques, anthropologie) était basée au Centre Norbert Elias a Marseille et son financement géré par le Centre
National de la Recherche Scientifique. (tableau 4, annexe 3)

Contenu du rapport

Le rapport expose les résultats de 1’étude : une description de la santé des habitants au moment de 1’enquéte, en
lien avec les analyses et pistes interprétatives abordées en atelier, et une description des expositions cumulées
auxquelles les habitants des deux villes sont soumis.

Le rapport contient en annexe les ¢léments méthodologiques fondamentaux de 1’étude, et une synthése des
résultats.

Le rapport contient aussi les références bibliographiques citées de maniére abrégée, entre parenthéses, dans le
rapport (auteur.s, année), ainsi qu’un glossaire des termes techniques signalés d’un astérisque dans le corps du rapport.

Le rapport inclut enfin une liste de recommandations émises par les habitants lors de I’enquéte et ateliers
collaboratifs en ville.

? Les références bibliographiques sont citées sous leur forme complete en fin de rapport.
? Institut Thématique Multi-Organismes cancer, de 1’ Alliance Nationale pour les Sciences de la Vie et de la Santé.
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Contexte de I’étude FOS EPSEAL

Geneése de I’étude FOS EPSEAL a Fos-sur-Mer et Port-Saint-Louis-du-Rhéone

L’équipe de recherche qui a proposée cette étude s’est formée autour de sa directrice scientifique, Barbara
Allen, sociologue et professeur au sein du programme « Sciences et Technologies dans la Société » a 1’école
polytechnique Virginia Tech University (Etats-Unis), sur la base des résultats d’une recherche précédente. En 2013-
2014 en effet, a I’occasion d’une recherche qui examinait les dynamiques de régulation environnementale dans quatre
bassins industriels comparables dans le monde, y compris la zone Fos/Etang de Berre, Barbara Allen a identifié le
besoin des habitants du Golfe de Fos de mieux connaitre leur état de santé collectif étant donné le cumul de pollutions
et d’expositions dans leur environnement quotidien. Or, il était frappant de constater que malgré toutes les études
diligentées pour répondre ou approcher cette question sanitaire autour de la zone Fos/Etang de Berre, nulle ne répondait
précisément ou entiérement aux questions des habitants, depuis leur contexte et leur point de vue (Allen, Ferrier, Cohen,
2016)". En effet, les habitants voulaient disposer de données concrétes concernant leur état de santé.

Assistée par Yolaine Ferrier (membre du Centre Norbert Elias a Marseille), Barbara Allen a alors consulté et
interviewé plus de quarante acteurs locaux (médecins, cadres techniques des services santé, environnement ou risques
majeurs et chroniques des municipalités, représentants des services déconcentrés de 1’Etat en charge de la régulation et
du contréle des émissions industrielles, représentants d’associations en charge de la surveillance de la qualité de 1’air ou
de ’environnement, délégués syndicaux du personnel des usines locales, habitants actifs au sein d’associations dans les
domaines environnement, santé travail...), afin de mieux cerner ces questions. Ce travail a permis de renforcer I’idée
qui venait de germer : mener sur place une étude participative en santé environnement, inspirée d’un type d’études qui
avait déja cours aux Etats-Unis et consistait en une alliance entre chercheurs et citoyens, dans le but de construire des
connaissances en santé environnement pertinentes, rigoureuses et pouvant informer les décisions locales’.

Au stade de la rédaction de la proposition en réponse a I’appel & projets de recherche 2015 de 1’Agence
Nationale de Sécurité Sanitaire de 1’alimentation, de I’environnement et du travail (Anses), 1’épidémiologiste et
biostatisticienne Alison Cohen (de I’Université de Californie Berkeley, aux Etats-Unis) a rejoint 1’équipe. Alison Cohen
avait déja collaboré a plusieurs de ces études, appelées Community-Based Participatory Environmental Health surveys
aux Etats-Unis, au sein d’équipes composées de chercheurs en sciences sociales, environnementales et en santé
publique. Johanna Lees, docteure en sociologie (Centre Norbert Elias, Laboratoire de Sciences Sociales Appliquées,
Marseille) a mené les enquétes avec Yolaine Ferrier, anthropologue, dans les deux villes, puis participé également a
I’animation des ateliers collaboratifs et a ’analyse qualitative des résultats et données de I’enquéte. La partie technique
du traitement des données et de la réalisation des cartes de répartition spatiale des états de santé, a été assurée par Travis
Richards (Université de Californie Berkeley). Enfin, Louisa Smith (Harvard Université) a standardisé* nos principaux
résultats afin d’en accroitre le potentiel de comparabilité directe (tableau 4, annexe 3) .

L’étude a donc été congue des le départ comme résolument participative (c’est-a-dire incluant les habitants a tous
les stades du projet), interdisciplinaire et internationale en sciences sociales (mélant les compétences de la sociologie,
de I’anthropologie et de I’épidémiologie et des approches méthodologiques issues de différents contextes nationaux) et
engagée dans la société (sur des questions d’actualité pouvant influencer ensuite ’action et les décisions locales).

Le projet, validé et fortement soutenu par I’ANSES, a démarré trés rapidement, dés janvier 2015, pour une période
de trente mois.

Pour cette premiére, 1’équipe de recherche a pensé que toutes les conditions de réussite de ce type d’études étaient
réunies dans le golfe de Fos, ce qui a justifié le choix final des deux villes retenues : Fos-sur-Mer et Port-Saint-Louis.

Quelles étaient les questions des habitants ?

Ces questions ont émergé dans I’aréne locale a la faveur de deux controverses environnementales majeures, autour
de Iinstallation de deux terminaux méthaniers, et d’un incinérateur de déchets ménagers de la ville de Marseille, dans la
zone industrialo-portuaire (ZIP) de Fos qui comptait déja de nombreuses usines polluantes.

Les questions que les habitants se posaient portaient sur I’impact sur leur santé des expositions cumulées dans leur
environnement direct, notamment industriel : & leurs portes, une concentration d’industries chimiques, pétrochimiques,
sidérurgiques, d’incinération de déchets ménagers et industriels, de plateformes logistiques avec leur trafic maritime et
routier induit, de terminaux pétroliers, méthaniers, céréaliers, et autres cimenteries, émettent en effet quantité¢ de
polluants, tous les jours.

‘BLL. Allen, Y. Ferrier, A.K. Cohen, 2016. « Through a maze of studies : health questions and ‘undone science’ in a French
industrial region », Environmental Sociology.

Un résumé en frangais de cet article est accessible sur le carnet de recherche de FOS EPSEAL : www.fosepseal.hypotheses.org

3 Pour entrer dans les coulisses de la genése de 1’étude FOS EPSEAL, consultez cet article : B.L. Allen, A.K. Cohen,Y. Ferrier, J.
Lees & T. Richards, 2016. « Redesigning a participatory health study for a French industrial context », New Solutions : A Journal of
Environmental and Occupational Health Policy (26,3) : 1-17 ; ou son résumé en frangais accessible sur le carnet de recherche de
I’étude : www.fosepseal.hypotheses.org
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« Y’a-t-il plus de cancers ici qu’ailleurs ? » « Le diabéte de type 1 est-il plus fréquent ici qu’ailleurs ? Et les
maladies auto-immunes ? » « La santé des enfants est-elle impactée ? » « Quel est 'impact de I’environnement sur la
fertilité et la santé reproductive des habitants ? » « Les gens sont-ils affectés par toutes ces maladies, ici plus
qu’ailleurs ? »

Quels étaient les principaux objectifs de I’étude ?

L’étude FOS EPSEAL a donc visé a documenter et décrire de maniére systématique, représentative et participative
la santé des habitants des deux villes du golfe de Fos, en lien avec leur environnement, afin de répondre a leurs
questions de départ concernant leur état de santé.

L’équipe a alors congu, en collaboration avec les habitants et médecins locaux, un questionnaire interdisciplinaire
adapté : la premiére section du questionnaire portait sur la santé du répondant et des membres de son foyer, la
composition de son foyer, la trajectoire résidentielle du répondant, ainsi que sur des pratiques de consommation
alimentaire locale. Les sections suivantes portaient sur [’accés aux soins, les préoccupations environnementales,
I’exposition professionnelle et résidentielle a la pollution, la vie dans la ville, et I’engagement citoyen en lien avec une
variété de situations.

Le cadre général de I’étude étant participatif, la participation des habitants et des acteurs locaux a tous les stades
de développement de I’é¢tude constituait aussi un objectif essentiel.

Photo 1. « Récréation a I’école maternelle du camping de ‘La Feuillane’ », Fos-sur-Mer, 26/6/1972
(©Jacques Windenberger)
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Résultats de I’étude FOS EPSEAL : la santé en lien avec I’environnement dans le golfe de Fos

Originalité de I’étude

Pour I’équipe de FOS EPSEAL, il était primordial d’aborder la santé globale des habitants de leur point de vue,
a travers une enquéte de terrain et a partir des personnes elles-mémes, ce qui n’avait jamais été fait précédemment.
Notre étude et nos résultats portent sur :

La santé des habitants résidant a Port-Saint-Louis ou Fos-sur-Mer au moment de I’enquéte, critére d’inclusion
dans I’étude

Nous ne documentons pas de maniére systématique la santé des travailleurs de la ZIF, méme si bon nombre
d’habitants des deux villes travaillaient également dans la ZIF. Nous documentons le temps de résidence a 1’adresse
actuelle et en ville.

La santé des personnes actuellement en vie au moment de ’enquéte

Nos résultats quantitatifs traitent de la morbidité* de la population des deux villes, c’est-a-dire de la répartition
des différents symptomes et maladies au sein de la population en vie au moment de 1’enquéte. L’enquéte ne traite donc
pas de la mortalité, qui n’est abordée qu’indirectement, a travers les témoignages des habitants.

La santé «incarnée» des habitants : la santé telle qu’ils la vivent, la connaissent et en font D’expérience
quotidienne

Ce choix éthique et démocratique de prendre au sérieux le savoir de la personne sur sa santé, sur la santé de
son entourage, et sur son environnement, et de replacer ce savoir comme principe de construction de connaissances
locales originales en santé environnement, découle de notre analyse de départ du contexte local. A la question de savoir
si les habitants accordaient leur confiance aux méthodes employées et résultats obtenus par les différentes études
« sanitaires » conduites jusqu’alors dans la zone, la directrice des Risques majeurs et chroniques de la commune de Fos-
sur-Mer répondait en 2014 :

« Tant qu’il n’y aura pas une étude faite a partir de I’humain (...) les gens n’auront pas confiance dans ces

études. Car ils disent qu’ils sont bel et bien malades. » (Entretien du 24 janvier 2014 avec Gwénaélle Thébaud

a 'IMéRA, Marseille).

Des domaines de la connaissance encore peu ou pas explorés localement

Ce choix d’adopter la perspective des habitants a permis de saisir a I’échelle collective I’expérience de santé
globale dans ces deux villes, de maniére spatialisée. Ainsi, ont émergé un ensemble de symptomes ou d’états de santé
qui ne sont pas habituellement documentés, soit parce qu’ils ne sont pas détectables ou détectés par le systéme de veille
sanitaire existant, soit parce qu’ils ne sont pas jugés suffisamment graves pour faire 1’objet d’une documentation fine
par ceux qui diligentent les études, ou parce qu’il s’agit de maladies faisant I’objet de savoirs « contestés » (Brown
2007). De ce fait, les habitants et les médecins locaux qui s’interrogeaient par exemple sur la prévalence des symptomes
nez/gorge (nasopharyngés), du diabete de type 1, ou de I’asthme, ou sur la répartition spatiale des cancers dans les deux
villes, peuvent maintenant, grace a cette étude, y trouver une réponse.

Données démographiques de I’étude

La description de la santé des habitants dans cette section du rapport est basée sur 1’analyse des données
recueillies auprés de 1’échantillon aléatoire de 1’étude, constitué¢ de 816 répondants* ou foyers, répartis entre les deux
villes de maniére proportionnelle a leur population (2/3 des répondants ou foyers a Fos-sur-Mer, ville de 15589
habitants, 1/3 a Port-Saint-Louis qui compte 8579 habitants). Plus de 8% des habitants des deux villes ont été inclus
dans I’enquéte, pour un taux de réponse de 21.6% (environ 1 foyer sur 5 foyers aléatoirement sollicités a répondu au
questionnaire).

La population de I’étude est effectivement représentative de la population des deux villes

Le but de 1’échantillonnage aléatoire est d’assurer la représentativité de la population de I’étude par rapport a
I’ensemble de la population de Fos et Port-Saint-Louis, pour donner ainsi toute leur force aux résultats produits. Les
méthodes classiques d’épidémiologie de terrain employées pour réaliser cet échantillonnage aléatoire sont exposées
dans I’annexe méthodologique (annexe 3). Aprés cloture de 1’enquéte, nous avons comparé nos données concernant la
population de 1’étude FOS EPSEAL avec les données démographiques complétes issues du dernier recensement général
de la population dans les deux villes (en 2012 : INSEE, 2015) : la population de 1’étude apparait, dans sa constitution et
ses caractéristiques, comme effectivement représentative de la population des deux villes, ce qui est montré dans le
tableau 2, annexe 1.
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Parmi nos répondants, 58% sont des femmes. Lorsque 1’on considére I’ensemble des membres du foyer
documentés dans 1’enquéte, la répartition par sexe est équilibrée (50/50), se rapprochant ainsi de la répartition par sexe
de la population des deux villes (52% de femmes a Port-Saint-Louis et 51% a Fos-sur-Mer : INSEE, 2015). Notre
population de répondants était aussi plus fréquemment sans emploi que la population générale des deux villes. Ces deux
phénomenes démographiques s’observent de maniére relativement commune dans les enquétes qui s’adressent en
personne aux foyers, parce que les femmes sont plus enclines a répondre aux enquétes et que les personnes sans emploi
sont plus susceptibles de se trouver a la maison au moment de I’enquéte. De plus, les femmes sont plus couramment
sans emploi que les hommes, dans les deux villes, et surtout a Fos-sur-Mer (INSEE, 2015).

Le niveau d’études des répondants était en moyenne supérieur au niveau général de la population de Port-Saint-
Louis et de Fos-sur-Mer.

L’age médian des répondants était de 54 ans (40 ans pour I’ensemble des membres des foyers de 1’étude), le plus
jeune répondant était 4gé de 18 ans et le plus dgé de 98 ans. La durée de résidence moyenne a 1’adresse actuelle était de
15 ans pour nos répondants. Dans 1’étude, si 1’on se penche sur la durée moyenne de résidence en ville (c’est-a-dire le
cumul des durées de résidence moyennes a 1’adresse actuelle ou a une autre/d’autres adresse(s) en ville), on s’apergoit
que la population de ces deux villes est assez stable, souvent installée depuis longtemps en ville. Selon les quartiers, les
habitants peuvent avoir passé en moyenne jusqu’a 34 années dans ’'une des deux communes. Certains répondants ont
aussi résidé un temps dans 1’autre commune a I’étude. La stabilité de résidence est encore plus notable a Port-Saint-
Louis ou la durée de résidence en ville dépasse 30 années en moyenne, tandis qu’elle oscille entre 20 et 26 années en
moyenne a Fos.

Les caractéristiques de nos populations d’étude sont globalement homogénes a Fos et Port-Saint-Louis

Les caractéristiques démographiques de la population de I’étude sont pour la plupart comparables a Fos et Port-
Saint-Louis. Seule la précarité économique, renseignée par la derniére question de notre enquéte, semble é&tre
significativement plus prégnante a Port-Saint-Louis qu’a Fos. Environ 20% des foyers de Port-Saint-Louis déclarent
vivre avec moins de 11500 euros annuels de revenus, contre 13% en moyenne des foyers sur I’ensemble des deux villes.

Si I’on descend encore dans 1’échelle spatiale, les caractéristiques démographiques sont globalement comparables
entre les zones d’étude des deux villes (la carte 1 donne un apercu du découpage de nos zones d’étude dans les deux
villes). Les répondants des quartiers des Carabins, de la Plaine Ronde, du Mazet, de la Bergerie, a Fos-sur-Mer, ont
moins souvent rapporté des revenus inférieurs a 11500 euros par foyer que I’ensemble de la population.

Les facteurs déterminants de la santé locale abordés de maniére systématique dans 1’étude

Un certain nombre de déterminants sociaux, comportementaux, environnementaux de la santé locale ont
documentés de maniére systématique dans notre questionnaire d’enquéte.

Des données spatialisées par zone d’étude dans chaque ville

Chaque questionnaire a été d’abord situé spatialement dans 1’une des zones d’enquéte (voir carte 1). Bien que le
découpage, puis le regroupement entre zones pour 1’analyse, puisse paraitre arbitraire, nous avons pensé qu’il serait
intéressant de réfléchir a partir d’un maillage plus fin que 1’échelle des deux villes. Cela nous a permis de spatialiser les
résultats afin de fournir d’éventuelles pistes de recherche et d’analyse, en comparant des données par zone.

Le tabagisme ne peut expliquer les différences observées dans les états de santé de la population de I’étude par
rapport a la population francaise ou régionale.

Nous avons considéré un déterminant comportemental — le tabagisme — souvent mis en avant pour expliquer des
états de santé dégradés, en particulier au sein de populations d’ouvriers ou de travailleurs, a laquelle appartient du
moins en partie la population de 1’étude. Dans I’étude, nous avons donc parfois exprimé nos résultats en controlant® le
facteur tabac, ou encore en excluant cette population de fumeurs a titre de test. La proportion de fumeurs chez les
répondants (30,1%) (30.1%; 95% CI: 27.1-33.3%) est comparable a la proportion de fumeurs dans la région PACA
(33%) et en France (34%) (INPES, 2013 : 6 ; INPES, 2014 : 2). Puisque fumer peut étre un déterminant de nombreux
états de santé, le fait que les taux de fumeurs soient comparables dans notre étude et dans la population générale
suggere ici que ce parametre n’est pas susceptible d’expliquer les différences observées dans les états de santé des deux
populations. Quand on standardise la population de notre étude a la population régionale ou a la population frangaise, la
proportion standardisée de fumeurs chez nos répondants équivaut aux prévalences observées dans les études dans ces
populations de référence.

Tableau 1. Comparaison de la part des fumeurs réguliers dans la population de [’étude, de la région Provence Alpes
Cote d’Azur, et en France

Répondants (> 18 ans) PACA (15-75 ans) France (15-75 ans)
(FOS EPSEAL) (INPES 2013) (INPES 2014)
Part des fumeurs réguliers 30.1% 33% 34%

37.8% chez les ouvriers
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La consommation de produits prélevés localement est encore bien présente

Nous avons documenté la consommation de produits locaux, dans la mesure ou ces pratiques pouvaient constituer
une voie d’exposition a la pollution. Par le passé, les habitants de ces deux villes avaient une pratique de prélévement et
d’autoconsommation des ressources naturelles locales, réputées trés abondantes : poissons d’eau douce, saumatre, de
mer, fruits de mer, plantes et herbes sauvages, gibier, 1égumes et fruits du potager. L’étude montre que ces pratiques
restent répandues, méme si les quantités consommées (non-documentées de manicre systématique dans 1’enquéte)
peuvent varier et avoir diminué suite aux dégradations de I’environnement causées en particulier par 1’activité
industrielle. 69% des répondants ont rapporté consommer des fruits, légumes, ou plantes sauvages ramassées
localement, 50% du poisson péché localement (dont 92% dans le golfe de Fos, et 8% dans le Rhone ou I’étang de
Berre), 50% aussi des fruits de mer ramassés localement, et 26% du gibier chassé localement. La consommation de
poisson local était particuliérement marquée a Port-Saint-Louis, surtout dans les quartiers longeant le Rhone, a Plage
Nord et Carteaux. Cette pratique était aussi marquée dans les quartiers de St Gervais, de ’Hauture et des Carabins-
Fenouilléres a Fos-sur-Mer.

Tableau 2. Part des répondants consommant des produits prélevés localement (péche, chasse, cueillette et culture)

Poissons Fruits de mer Gibier Fruits et légumes
péchés localement ramassés localement chassé localement cueillis localement
50%
(dont 92% dans le 50% 26% 69%
golfe de Fos)

L’exposition professionnelle percue est plus fréquente chez les hommes de I’étude

Nous avons aussi posé des questions concernant 1’exposition professionnelle pergue par nos répondants : parmi les
répondants occupant actuellement un emploi, 44.6% ont rapporté étre exposés a la pollution dans leur emploi actuel,
qu’ils occupaient depuis une durée moyenne de 12 ans (fourchette de réponses : entre 0.33 et 45 ans). Trente-quatre
pour cent des répondants ont aussi rapporté avoir été exposés a la pollution dans un emploi précédent, occupé pour une
durée moyenne de 18 ans. Les femmes étaient moins nombreuses que les hommes a rapporter une exposition
professionnelle pergue, que ce soit dans I’emploi actuel (22.7% des femmes, contre 65.4% des hommes), dans 1’emploi
précédent (18.2% des femmes contre 52.9% des hommes), ou dans 1’'un ou I’autre (50% des femmes contre 85% des
hommes). (tableau 3)

Tableau 3. Exposition professionnelle pergue parmi la population de travailleurs dans [’étude, et répartition par sexe

FOS EPSEAL

Exposition professionnelle pergue dans I’emploi actuel (part des répondants) 44.6%
* Durée moyenne du temps de travail dans I’emploi actuel 12 ans
« Part des femmes avec exposition professionnelle percue dans 1’emploi actuel 22.7%
* Part des hommes avec exposition professionnelle percue dans I’emploi actuel 65.4%
Exposition professionnelle per¢ue dans un emploi précédent (part des répondants) 34%

* Durée moyenne du temps de travail dans un emploi précédent 18 ans
« Part des femmes avec exposition professionnelle percue dans un emploi précédent 18.2%
* Part des hommes avec exposition professionnelle pergue dans un emploi précédent 52.9%
* Part des femmes exposées dans 1’emploi actuel ou dans un emploi précédent 50%

* Part des hommes exposés dans I’emploi actuel ou dans un emploi précédent 85%

Les habitants ont souvent recours aux soins mais rencontrent des difficultés pour consulter les spécialistes

Tous les répondants avaient tous acces au systéme de soins. Seuls 7% des répondants n’avaient pas consulté de
professionnel de santé dans les 12 derniers mois, et seuls 10% avaient déja renoncé aux soins pour des raisons
financiéres (une proportion moindre qu’en France). Durant I’enquéte, un tiers des habitants (29%) relevait cependant la
difficulté d’obtenir un rendez-vous aupres de spécialistes dans des temps adaptés a leur état de santé : le délai d’attente
pouvait dépasser les 3 mois, et signifiait parfois un abandon du recours au soin, ou des difficultés a y recourir
localement. Nombre de spécialistes couramment sollicités par les habitants ne sont pas installés sur place de maniére
durable, en particulier a Port-Saint-Louis ou une consultation hebdomadaire constitue le seul acces local a certains types
de soins de santé. Pendant I’enquéte, le centre médical qui héberge ces consultations hebdomadaires a fermé pour cause
d’incendie : cette actualité a provoqué une augmentation des mentions d’insécurité médicale dans la ville, par les
habitants. Les Saint-Louisiens se trouvent en effet isolés des hopitaux les plus proches, que ce soit pour les soins
d’urgence ou les soins ambulatoires. Les médecins et infirmiers.iéres de la ville font face a des demandes trés variées,
mais les habitants se trouvent dépourvus de recours la nuit et en fin de semaine. Les hopitaux publics ou cliniques
privées les plus souvent mentionnés par les habitants dans leur parcours de soins sont ceux de Martigues, Arles,
Marseille, Istres et dans une moindre mesure, Montpellier. (tableau 4)
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Tableau 4. Accés aux soins : Part des répondants de [’étude qui...

Acceéde le plus fréquemment aux soins via... un cabinet médical: 81%
une maison médicale: 6%

les urgences: 4%

autre acces : 9%

N’a pu obtenir de rendez-vous avec un professionnel de santé 29%
quand il/elle en avait besoin

A vu un professionnel de santé dans les 12 derniers mois... 0 fois : 7%
1 fois : 11%
2 a 3 fois: 25%
4 a9 fois: 31%
10 a 12 fois: 12%
> 12 fois: 12%

A déclaré avoir renoncé a accéder aux soins pour des raisons 10% des répondants
financiéres (comparaison: 15% en France)
A eu des problémes de mobilité pour accéder aux soins 8%

Des données de contexte a croiser avec les données de santé

Des données de contexte telles que 1’age, le sexe, le temps de résidence a 1’adresse actuelle et dans la ville, le type
de logement, le niveau de diplome et I’intervalle de revenus annuels par foyer, étaient aussi documentés en début et fin
de questionnaire.

Au cours de I’enquéte puis de I’analyse participative des résultats, des données d’exposition environnementale
locale pouvant contribuer a déterminer la santé ont été collectées auprés des répondants de 1’enquéte et des participants
aux ateliers. Un exposé complet de ces possibles déterminants environnementaux de santé suit dans la section consacrée
aux sources d’exposition locales.

Comprendre la santé a Fos-sur-Mer et Port-Saint-Louis-du-Rhéne

En santé publique, on parle d’impact cumulé sur la santé, c¢’est-a-dire que de nombreux facteurs influencent et
déterminent les états de santé de la population. Dans le questionnaire d’enquéte, de nombreux déterminants de santé
sont documentés, comme nous venons en partie de le décrire : sources de pollution, facteurs de stress locaux et
individuels entrent en relation et se combinent pour déterminer des états de santé, par nature multifactoriels (Figure 1).
Des données de santé qui seraient collectées hors de tout contexte local et individuel, hors de tout contexte
environnemental, ne prendraient guére de sens, ni pour les habitants qui cherchent a comprendre leur état de santé aux
niveaux individuel et collectif, ni pour les chercheurs qui veulent les y aider. De méme, une étude qui ne s’attacherait
qu’a un facteur unique, comme devant déterminer un état de santé unique, serait réductrice et ne correspondrait pas a ce
que les personnes vivent réellement dans leur quotidien, c’est-a-dire une multiplicité de facteurs d’exposition
(comportementaux, résidentiels, professionnels) pouvant déterminer de multiples états de santé selon des mécanismes
complexes et multifactoriels (Wing, 1994).

L’étude FOS EPSEAL adopte donc une approche complexe et globale de la santé, et de la science : 1’étude
cherche a documenter un maximum de facteurs, de maniére quantitative mais aussi qualitative, lors de ’enquéte et lors
de I’analyse collaborative, afin de restituer I’image de la santé des habitants la plus proche de ce que les habitants vivent
dans leur quotidien, et de produire en retour une connaissance pertinente et utile.

Description de la santé locale et éléments d’analyse participative : les résultats de I’étude

Dans cette section nous abordons en détail les résultats épidémiologiques qui sont synthétisés dans 1’encadré
ci-contre, et introduisons des éléments d’analyse qualitative et quantitative élaborés dans les ateliers participatifs tenus
dans les deux villes. Nous présentons aussi une analyse spatiale lorsqu’elle peut étre utile. Si chaque point est abordé
séparément, nous souhaitons que le lecteur garde a ’esprit que les habitants et 1’équipe de recherche ont cherché a
interpréter les états de santé collectifs de maniere globale et en lien les uns avec les autres, dans une approche
multifactorielle et contextualisée de la santé.

Dans un contexte ou des résultats montraient une prévalence de certains états de santé plus élevée a Fos-sur-
Mer et Port-Saint-Louis qu’ailleurs en France, nous avons tenté de comprendre et d’interpréter des variations
supplémentaires dans leur répartition spatiale, leur répartition par genre, ou encore leur répartition par sous-catégorie.
Nous I’avons fait en relation avec le reste des données de I’étude, a partir des connaissances des habitants et des
médecins qui ont participé a ’analyse au cours des ateliers en ville, et a partir de la littérature scientifique récente.

12



Rapport final de 1’étude en santé environnement FOS EPSEAL

Figure 1. L’image globale : comprendre la santé a Fos-sur-Mer et Port-Saint-Louis-du-Rhone

Facteurs de stress locaux Fa t de stress individuels
Risque cumulé rces sanitaires
Trafic important ong de la vie
Sentiment d’insécurité onnement de travail
Pollution sonore - nomique
’ mentation

Effets sur
la santé
. (ijsme‘s ﬁe la %one Sl:]t,)St,ances Pollution Substances chimiques Problémes de santé
industrielle, VO'FU"eS/ chimiques intérieure/extérieure dans votre corps aigus et chroniques
camions/trains émises

Adapté de : Morello-Frosch, 2007 & Cohen et al., 2012

Synthése des principaux résultats sanitaires de I’étude FOS EPSEAL

Les résultats obtenus dans 1’échantillon aléatoire composé¢ de plus de 800 réponses — totalement
représentatif de la population de Fos-sur-Mer et Port-Saint-Louis-du-Rhone, documentent la santé de plus de 2000
habitants dont 454 enfants (soit en tout plus de 8% de la population de ces villes). Les résultats montrent
conjointement :

* Une élévation de D’asthme cumulatif chez les adultes (15.8% de prévalence standardisée sur la
population frangaise dans notre étude, contre 10% en France), débutant le plus souvent a ’age adulte ;

 Une élévation des cancers (une prévalence brute de 12% et standardisée France de 10.5%, contre 6% en
France), avec un fardeau particuliérement lourd porté par les femmes (14.5% des femmes de notre étude ont ou
ont eu un cancer, contre 5.4% des femmes en France) ;

* Une élévation des diabétes tous types (prévalence brute de 12.9% et standardisée France de 11.6%,
contre environ 6% de diabétiques diagnostiqués traités ou non en France), avec une élévation significative de la
part relative de diabéte de type 1 (11.5% de tous les diabétes documentés dans notre étude, en comparaison de
5.6% de tous les diabétes en France) ;

* Qu’au minimum, 63% de notre population rapporte au moins une maladie chronique (parmi : asthme,
maladie respiratoire autre que I’asthme, allergie respiratoire autre qu’au pollen, affection dermatologique, cancer,
maladie auto-immune, maladie endocrinienne et/ou diabéte), contre 36.6% en France (pour un indicateur qui
englobe plus d’affections chroniques que le nétre) ;

* Que 63% de notre population est affecté par au moins ’un de ces symptomes chroniques (par ordre
décroissant de fréquence dans la population) : irritations des yeux (43.4%), symptomes nez/gorge (39%), maux
de téte (37.2%), problémes de peau (26.8%), saignements de nez (7.5%) ;

* Que plus de 40% de notre population rapporte au moins une affection respiratoire chronique (parmi
asthme, allergies respiratoires autres qu’au pollen, et/ou maladies respiratoires autres que I’asthme), et prés d’un
enfant sur quatre (23%).

= Les maladies chroniques et symptomes aigus constituent donc une expérience de santé commune et
partagée au sein de la population des deux villes, bien que la plupart des répondants jugent leur santé générale
comme excellente ou bonne.

(Sources de comparaison : données France les plus récentes publiées par la DREES, I’'INCA, 'INSERM,
I’IRDES, Santé Publique France.)
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I1 faut bien garder a I’esprit que la ou ’ensemble de la population francaise, et mondiale, est soumise a des
tendances a la hausse dans la prévalence de certaines maladies, comme le diabéte par exemple, nous cherchons a
expliquer un surcroit encore plus significatif dans la population de I’étude. Notre population, qui a des habitudes et des
conditions de vie en général comparables a celles du reste de la population frangaise, partage aussi avec elle les risques
communs qui en découlent : I’exposition aux mémes pesticides et additifs chimiques dans les produits alimentaires de la
grande distribution, 1’exposition aux mémes substances chimiques contenues dans le mobilier ou les produits ménagers
et qui polluent ’air intérieur, ou encore 1’exposition a la pollution automobile. Ce sont donc d’autres sources locales,
plus spécifiques de la zone d’étude, qui ont retenu notre attention au cours des ateliers.

Chez les adultes, les maladies chroniques sont plus communes, et 1’asthme, les cancers et les diabétes
significativement plus fréquents qu’en France, bien que les habitants se jugent pour la plupart d’entre eux en excellente
ou bonne santé. Les affections respiratoires touchent presqu’un habitant sur deux. D’autres maladies chroniques sont
présentes dans le quotidien des habitants sans que nos résultats ne montrent une franche élévation : ces résultats entrent
dans le tableau descriptif de la santé locale. Les enfants montrent aussi de nombreux signes de réactions de type irritatif
ou inflammatoire, en particulier au niveau respiratoire. Les symptomes aigus rapportés dans I’étude mettent en lumiere
I’expérience de santé collective vécue par les habitants de cette zone.

Santé générale percue et maladies chroniques chez les adultes de Fos et de Port-Saint-Louis : les habitants se
jugent en bonne santé, mais beaucoup rapportent aussi des maladies chroniques

La premicre question de la section du questionnaire consacrée a la santé portait sur 1’appréciation par les
habitants de leur santé générale. La plupart des Fosséens et des Saint-Louisiens (72%) ont jugé leur santé ‘excellente’
ou ‘bonne’ en général ; 19% des habitants qui nous ont répondu I’ont jugée ‘médiocre’, et 7% ont jugé leur santé
‘mauvaise’. Ces résultats sont rapportés dans la figure 2 ci-dessous, et dans le tableau 3, annexe 1. En France, par
comparaison, sur une échelle de santé percue organisée en cinq catégories de choix (santé trés bonne, bonne, assez
bonne, mauvaise, trés mauvaise)® (DREES, 2015 : 54), on arrive a des proportions trés proches : 68% des Frangais se
jugent en trés bonne ou bonne santé, et 9% des Frangais se jugent en mauvaise ou trés mauvaise santé.

Figure 2. Santé percue et maladies chroniques a Fos et Port-Saint-Louis

“En général, diriez-vous que votre santé est ...”

au moins 1
maladie
7%
15% chronique
19% Excellente
(o] 0,
Bonne i
- Oou
Médiocre
63% nombre
Mauvaise inconnu de
0,
57% maladies
chroniques
e Un plus grand nombre de maladies e Au minimum, 63% des répondants
chroniques est associé a une chance plus déclarent avoir au moins une maladie
grande de juger sa santé médiocre ou chronique*.

mauvaise (apres controle de I'age et du sexe).
. . . . En comparaison, en France, 36.6% de la
Maladies chroniques ici : asthme, autre population francaise de plus de 16 ans

probleme Irespiratoire, aIIergies respiratoires déclare au moins une affection chronique
(autres qu’au pollen), probléme de peau (DREES 2015 : 55) **

chronlgue, canc.er, maladie autf)-lrrlmune, ** Indicateur composé de plus de maladies
maladie endocrinienne et/ou diabétes. chroniques que le nétre.

Tout en se jugeant pour la plupart d’entre eux en excellente ou bonne santé en général, les habitants de Fos-
sur-Mer et Port-Saint-Louis ont aussi communément rapporté étre affectés par des maladies chroniques. En effet, au
minimum 63% de la population de I’étude ont rapporté étre affectés par au moins une maladie chronique. Les maladies
chroniques considérées dans cette analyse sont : I’asthme, les maladies respiratoires autres que 1’asthme, les allergies
respiratoires autres que le rhume des foins, les problémes de peau chroniques, les cancers, les maladies auto-immunes,
les maladies endocriniennes et/ou les diabétes. A titre de comparaison, en France, seulement 36,6% de la population se
dit affectée par au moins une maladie chronique (DREES, 2015 : 55). Cet indicateur pour la France est — de plus —

Dans notre questionnaire, nous avons délibérément supprimé un échelon de réponse possible dans la question sur la santé pergue,
afin de permettre des calculs statistiques en mode binaire (excellente/bonne ou mauvaise/médiocre).
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moins restrictif : il englobe de plus nombreuses maladies chroniques que le ndtre, comme les troubles de la vision par
exemple.

Ces résultats mis en perspective — 72% des habitants se jugent en excellente ou bonne santé, tout en
rapportant pour 63% (au minimum) d’entre eux au moins une maladie chronique — indiquent-ils que les Fosséens et les
Saint-Louisiens regardent leur santé avec un optimisme en décalage avec leur état de santé réel ? Pour les habitants
ayant participé a I’analyse collaborative des résultats (voir annexe méthodologique), ces résultats ne se contredisent
qu’en apparence, et peuvent se lire de maniére complémentaire. En effet, la santé per¢ue par le répondant de I’enquéte
dépend d’abord de la gravité de la maladie chronique considérée, de son impact sur la vie quotidienne de la personne, et
de la maitrise de cette maladie par un traitement approprié¢ et accessible. Comme un habitant 4gé nous 1’a confié¢ au
cours de I’enquéte, le traitement médical de la ou des maladies peut permettre de se juger en bonne santé :

« Je suis en bonne santé, artificielle | »

Les personnes malades peuvent, parce qu’elles savent vivre avec la maladie, s’accommoder de celle-ci et juger
leur santé bonne ou excellente. Mais vivre avec un cancer de mauvais pronostic vital n’est guére comparable avec le fait
de vivre avec un asthme correctement pris en charge, méme s’il s’agit dans les deux cas de maladies chroniques. La
gravité de la maladie, le pronostic vital engagé, et ’inadéquation ou 1’absence de traitement, peuvent donc modifier le
jugement des habitants sur leur santé générale. L’étude montre aussi que le fait de rapporter un plus grand nombre de
maladies chroniques est associé a une chance plus grande de juger sa sant¢ médiocre ou mauvaise.

Au cours des ateliers collaboratifs, les habitants se sont demandé si le fait de partager des expériences de santé
au niveau collectif, a ’échelle d’une ville, pouvait renforcer le caractére habituel de la pathologie chronique jusqu’a la
rendre ordinaire. Dans une certaine mesure, le caractére banal et apprivoisé de la pathologie peut contribuer a expliquer
pourquoi les Fosséens et Saint-Louisiens jugent leur santé avec « optimisme ».

Cet optimisme peut aussi refléter la résilience des habitants de ces deux villes, qui malgré I’expérience
commune de ces maladies chroniques, continuent & vivre bien. La perception positive de son environnement de vie le
plus proche (par exemple familial, naturel, urbain, de loisirs) peut jouer un réle clé dans la construction de cette
résilience. De méme, rarement, il est arrivé dans I’enquéte que certains habitants jugent leur santé « trés mauvaise »,
tout en ne rapportant aucune maladie chronique ni symptome aigu au cours du questionnaire a 1’échelle individuelle :
interrogés a posteriori sur leur réponse, ils nous ont fait part de leur inquiétude sur la pollution industrielle dans laquelle
ils vivent quotidiennement, ou encore du fait qu’ils « attendent leur cancer »...

Trois maladies chroniques ont montré des prévalences particuliérement élevées au sein de la population de
répondants de 1’étude, en comparaison des prévalences en population frangaise (y compris aprés standardisation* de nos
résultats). Il s’agit de 1’asthme cumulatif (ou cumulé), des cancers et des diabétes.

Une prévalence élevée de ’asthme cumulatif * chez les adultes

L’asthme « est une maladie inflammatoire des voies aériennes qui se traduit par des épisodes de dyspnée, de
respiration sifflante ou de toux . Cette maladie résulte d’interactions entre des facteurs génétiques et des facteurs
environnementaux et son étiologie reste non clairement élucidée a ce jour. Les facteurs déclenchants des exacerbations
de la maladie sont nombreux. Il s’agit notamment des expositions a des allergénes (acariens, pollens, allergenes
professionnels...) ou a des irritants respiratoires (tabagisme actif ou passif, pollution de I’air intérieur ou extérieur) et
des infections respiratoires. » (DREES 2015 : 270)

Une prévalence de ’asthme de 15.8% chez les adultes de I’étude, contre 10% en France. L’asthme est
I’'une des maladies chroniques les plus communes chez nos répondants. Parmi les répondants, 15,1%’ rapportent avoir
ce que I’on nomme de ‘I’asthme cumulatif’ : c¢’est-a-dire le fait d’avoir eu dans sa vie, ou d’avoir actuellement, de
I’asthme. Parmi les répondants non-fumeurs seulement, 12,3%" ont déja eu ou ont de I’asthme. La population de
répondants prise dans son ensemble, ainsi que la population des non-fumeurs prise séparément, montrent donc toutes
deux une prévalence plus élevée qu’en France, ou la prévalence de 1’asthme cumulatif est de 10,2% (IRDES, 2011 :
19)°. En standardisant* notre population d’étude pour rendre les résultats plus directement comparables, 1’asthme reste
plus élevé qu’en France : si notre population d’étude avait la méme distribution de genre et d’age que celle de la France,
la prévalence de ’asthme dans notre population serait de 15,8% '°

Un asthme qui débute le plus souvent a ’dge adulte : un phénoméne spécifique par son ampleur ? De
manieére significative, 1’asthme a Fos-sur-Mer et Port-Saint-Louis commence le plus souvent a 1’age adulte (aprés 18
ans). En effet, 48% des répondants ayant ou ayant eu de 1’asthme, disent que leur asthme a débuté a I’age adulte, contre
43% dans I’enfance et 9% a ’adolescence. Habituellement, ’asthme débute le plus souvent dans I’enfance (Jacquemin
et al. 20} 15) et « I’évolution dans le temps de diverses allergies vers un asthme est nettement moins marquée chez
I’adulte » .

71C95%: 12.8-17.8%. L’intervalle de confiance* a 95% (IC95%) de nos résultats est donné en note pour plus de précision.
¥ 1C95%: 9.9-15.3%.

? D’apres les déclarations des personnes ayant participé a I’enquéte santé protection sociale 2006.

1C95%: 13.9%-17.8%.

1 http://social-sante.gouv.fr/IMG/pdf/afsset.pdf, AFSSET, 2006.
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L’émergence de ce résultat nouveau a I’échelle des deux villes, ouvre la réflexion sur les pistes d’explication
de cette ¢élévation de I’asthme chez les adultes, pour un asthme qui se déclenche plutot a I’dge adulte. La littérature
scientifique a déja établi le role de la pollution de I’air dans le déclenchement des exacerbations de 1’asthme chez
I’adulte déja asthmatique. Les études les plus récentes suggérent aussi un role des polluants atmosphériques dans le
déclenchement de I’asthme lui-méme, a 1’age adulte (Jacquemin et al., 2015). Comme 1’explique la pneumologue
présente lors de nos ateliers sur les affections respiratoires, le déclenchement d’asthmes a 1’age adulte était rare il y a
quelques décennies et toujours causé par une insuffisance cardiaque. Aujourd’hui, des causes environnementales aux
déclenchements de I’asthme a I’age adulte sont recherchées, car ce phénomene semble se généraliser dans la population,
méme s’il interpelle particuliérement dans le golfe de Fos par son ampleur. C’est cette ampleur que I’on a cherché a
expliquer au cours des ateliers d’analyse des résultats.

Asthme et environnement résidentiel de front industriel : une irritabilité accrue et des réactions
immunologiques qui peuvent s’expliquer par la présence de polluants irritants pour les bronches, cumulée a
d’autres déterminants. Pour le docteur Bonnet, pneumologue du CHG d’Arles ayant aussi exercé une grande partie de
sa carriere a Port-Saint-Louis, bien que les mécanismes de déclenchement de 1’asthme soient complexes et varient
d’une personne a une autre,

« Il n’est pas surprenant de trouver plus de maladies respiratoires dans une région ou il y a des usines donc

des émanations... ¢ca tombe sous le sens... »

Pour elle comme pour les habitants, le potentiel irritant des allergenes et particules en suspension dans I’air de
la zone, est forcément exacerbé dans le voisinage d’usines dont on sait spécifiquement que les process (procédés
industriels) impliquent [’utilisation, 1’émission et la production d’agents chimiques potentiellement ou reconnus
pneumallergeénes. L’asthme est une maladie réversible, qui disparait en général a ’dge adulte, mais peut persister et
varier en intensité. La présence de ces irritants supplémentaires induits par I’ensemble de I’activité industrielle et qui se
combinent avec les particules naturelles déja présentes dans l’air, peut déclencher des asthmes d’irritation ou
immunologiques a 1’dge adulte, et en méme temps contribuer a affaiblir le phénoméne normal de réversibilité de
I’asthme : ainsi, localement, 1’élévation de I’asthme pourrait s’expliquer par la conjonction de plusieurs phénomeénes.

Le docteur Besin, médecin généraliste a la retraite et habitant de Port-Saint-Louis, note quant a lui que
’aérologie, la climatologie et la végétation locales forment déja un bruit de fond naturel au fort potentiel allergéne. S’y
ajoutent tous les polluants irritants émis ou produits a proximité par I’activité industrielle concentrée.

Les habitants qui ont participé aux ateliers collaboratifs ont souhaité connaitre la répartition spatiale de
I’asthme cumulé dans les quartiers des deux villes, afin de donner des pistes plus précises dans I’interprétation des
résultats. Voici la carte des prévalences relatives obtenue (carte 2 ci-contre).

A Fos-sur-Mer, la prévalence de I’asthme chez les adultes est partout plus élevée que la prévalence francaise.
Deux quartiers dépassent en outre les 20% de prévalence. La pointe de la ville située en bordure directe des deux acces
routiers principaux longeant la ville au Nord et & 1’Ouest, est aussi fortement exposée aux pollutions industrielles
environnantes par tous régimes de vent, comme ’ont confirmé Air PACA'? et I'Institut Ecocitoyen' (atelier du 12
octobre 2016). Le second quartier de Fos le plus touché borde le Nord de 1’étang de I’Estomac. Dans ce quartier, les
Fosséens ont suggéré des hypothéses plus variées : y aurait-il une entrée de particules irritantes par 1’étendue sans
obstacle de I’étang, en provenance de la plateforme de Lavéra, de la cimenterie toute proche ou du trafic sur la RN568 ?
D’autres sources d’irritation locales peuvent-elles entrer en jeu, comme la vétusté de logements collectifs, ou le profil
pollinique du quartier ? Le profil des habitants peut-il entrer en ligne de compte, puisqu’ils sont plus jeunes et installés
plus récemment que dans d’autres quartiers ?

A Port-Saint-Louis, 1’image apparait plus contrastée avec un asthme moins élevé qu’en France dans le
groupement de zones situées a I’entrée nord de la ville et le long du Rhone, et un asthme élevé dans I’Est de la ville. En
atelier, les habitants de Port-Saint-Louis ont pu relever le caractére trés complexe de cette pathologie, la variété de ses
manifestations. Selon eux, néanmoins, ces variations spatiales de prévalence de 1’asthme dans la ville étaient plausibles
et plusieurs facteurs concomitants pouvaient contribuer a les expliquer. En téte de ces explications, les Saint-Louisiens
ont retenu I’'influence de toutes les particules et polluants irritants en provenance de la ZIF. En effet, le cone de
dispersion des polluants venus de la ZIF — en d’autres termes le panache industriel global de la Zone Industrielle émis
dans I’atmospheére ou mis en suspension du fait des activités industrielles — atteint la ville par les quartiers ou I’asthme
est le plus élevé'. Par vent fort, ce sont aussi ces quartiers qui sont les plus impactés par les particules plus ou moins
grossiéres provenant des remblais de laitiers et autres matériaux irritants utilisés pour combler les marais et installer les
nouvelles plateformes logistiques de la ZIF. Ces vents ne rencontrent pas d’obstacle avant la ville, car toute la ZIF est
située sur une étendue plane. La qualité des logements (matériaux, vétusté, humidité) et des sols — parfois d’anciens

12 Air PACA est I’Association agréée pour la surveillance de la qualité de 1’air (AASQA) en Provence Alpes Cote d’Azur. Elle
succede a Airfobep, premier réseau de surveillance et de mesure de la qualité de 1’air en France, créé dans la zone du pourtour de
I’Etang de Berre et du golfe de Fos pour contréler la qualité de 1’air local fortement impacté par ’activité industrielle. Air PACA est
sise a Martigues.

3 L Institut Ecocitoyen pour la Connaissance des Pollutions a été créé en 2010 dans la suite des mobilisations contre I’installation a
Fos de I’incinérateur de déchets ménagers de Marseille, pour répondre aux questions locales en lien avec 1’environnement industriel.
Il est sis a La Fossette, au bord de la ZIF.

' Ce cone de dispersion a été modélis¢ dans 1’étude « Experpol » par Etienne Hannecart (2005).
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sites industriels pollués — sur lesquels ils ont été érigés peut aussi étre un facteur explicatif. Les quartiers en bordure du
Rhoéne pourraient étre influencés par la circulation d’air au niveau du fleuve, et protégés de certaines particules remises
en suspension par le vent par le bati qui s’interpose entre ces quartiers et la ZIF. On y trouve aussi de moins nombreux
logements collectifs.

Carte 2. Répartition spatiale de la prévalence de I’asthme cumulatif (ou cumulé) chez les adultes
Répartition spatiale de la prévalence de 'asthme cumulatif
chez les adultes de plus de 18 ans
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Durant la discussion de ces résultats et hypothéses, S. Mathiot d’Air PACA a exprimé des doutes quant a un
impact spatial aussi différencié des masses de polluants présents dans I’air sur les prévalences d’asthme dans la ville :
selon lui, la masse de polluants provenant de la ZIF impacte de maniére homogéne tous les quartiers de chaque ville,
hormis sous certaines conditions de vent trés fort ayant pour effet de concentrer et canaliser les panaches dans une
direction précise et un angle peu ouvert. Cette image est certainement juste a 1’échelle globale de la zone, qui partage un
profil d’exposition original a la pollution atmosphérique de provenance industrielle ou en lien avec l’activité
industrielle. Au cours de la discussion avec les habitants, S. Mathiot a reconnu que le profil d’exposition aux polluants
atmosphériques était plus clairement industriel a Fos, avec un cumul particulier d’expositions aux polluants présents
dans I’air dans le quartier des Carabins, au Nord-Ouest de la ville. Philippe Chamaret, de ’Institut Ecocitoyen, a ajouté
que I’imprégnation des sols de Port-Saint-Louis en HAP (Hydrocarbures Aromatiques Polycycliques) était nettement
plus marquée qu’a Fos, d’aprés les études récentes réalisées par 1’Institut. Le but des échanges avec les habitants était
justement d’affiner ces connaissances a des échelles spatiales plus précises et d’apres les perspectives des habitants.
Dans les grandes villes ou les phénoménes de pollution atmosphérique sont plus souvent étudiés, il est reconnu que
I’étroitesse des rues, la hauteur et la nature des obstacles, influence la circulation ou la stagnation des masses d’air
pollué. Les habitants des deux villes ont décrit des différences d’expérience en fonction des quartiers ou ils se
trouvaient, d’une variété de sources locales d’exposition, et d’une variété de conditions atmosphériques. Ces micro-
phénomenes n’effacent pas I’image d’ensemble de la santé environnementale locale. Tous les participants ont convenu
qu’une pluralité de facteurs cumulés devait étre considérée et que cette image de la répartition spatiale de I’asthme
permettait de se poser des questions de manicre globale, en lien avec le reste des résultats de 1’étude.

Asthme et environnement professionnel. Dans 1’étude, nous avons trouvé une association positive (apres
contréle de 1’age et du tabagisme) entre le fait de percevoir une exposition professionnelle au cours d’un emploi
précédent, et le fait de rapporter une maladie respiratoire autre que 1’asthme : le risque était presque le double (1.86
fois). Nous n’avons pas trouvé d’association entre exposition professionnelle percue par le répondant (dans I’emploi
actuel, dans I’emploi précédent, ou ’'un ou ’autre), et asthme. Cela ne signifie pas que cette association — entre le fait
de déclarer avoir ou avoir eu de I’asthme et celui d’étre ou avoir été exposé au travail — n’existe pas, mais qu’elle n’a
pu étre montrée a 1’échelle de notre étude. Entre autres, I’effet que 1’on nomme « travailleur sain » (healthy worker
effect) en épidémiologie peut contribuer a atténuer la différence entre population exposée au travail, et population non-
exposée au travail, sans que 1’on puisse le quantifier. Selon 1’Observatoire National des Asthmes Professionnels II
(ONAP 11, 2016), environ 15% des asthmes de ’adulte seraient attribuables a des facteurs professionnels. L’asthme
professionnel obéit lui aussi a des mécanismes complexes: il peut se déclencher suite a une exposition répétée a des
irritants respiratoires, sous forme de réaction immunologique ou allergique, ou de maniére brutale suite & une exposition
a une dose massive de polluant irritant. La rhinite allergique provoquée par une situation de travail est considérée
comme un signal d’alarme précurseur de I’apparition de 1’asthme en milieu professionnel (INRS, 2015). Dans les
tableaux de maladie professionnelle liés a I’asthme, les polluants incriminés peuvent étre : acide chromique, amines
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aromatiques, organophosphorés, aldéhydes formiques et ses polymeéres, isocyanates organiques, ammoniums
quaternaires, sulfites et dioxyde de soufre. L’asthme déclenché en milieu professionnel peut ensuite se pérenniser en cas
de réexposition environnementale a des doses plus faibles de polluants irritants.

L’asthme affecte le quotidien des habitants, travailleurs ou non. Dans I’étude, certains travailleurs et
habitants des deux villes, salariés ou indépendants, décrivent leur asthme professionnel et le handicap qu’il représente
lorsqu’on exerce dans la Zone industrielle de Fos. Ceux qui ont déclenché un asthme d’origine professionnel
bénéficient au mieux d’un aménagement ou d’un changement de poste, s’ils sont en contrat stable dans une entreprise
pouvant redéployer le personnel. D’autres travailleurs finissent par quitter leur emploi — méme stable — du fait des
restrictions d’acces induits par leur asthme et des relations dégradées avec ’employeur. Certains composent avec leur
maladie, si elle est préexistante et seulement exacerbée au contact de certaines substances : ils rapportent ne pas
s’attarder dans certaines zones dans les usines et étre particuliérement vigilants quand ils interviennent sur la ZIF.

Le fait d’avoir de I’asthme a affecté le quotidien des habitants : 28% de ceux qui ont rapporté avoir ou avoir eu
de I’asthme avaient déja manqué I’école ou le travail a cause de I’asthme, et 25% avaient déja été hospitalisés a cause
de I’asthme. Dans 1’étude, ni le niveau de revenu, ni le niveau d’études n’influencent le fait de rapporter une
hospitalisation pour asthme (parmi la population asthmatique). A Fos-sur-Mer et a Port-Saint-Louis, le recours a
I’hospitalisation pour asthme ne semble donc pas relever d’une problématique de suivi inadéquat de traitement ou de
précarité sociale dans I’acces aux soins. Le recours a I’hospitalisation dans 1’étude est mis en lien avec la durée et
I’intensité d’une exacerbation de I’asthme, ou en lien avec les premiéres crises d’asthme. Les habitants composent
ensuite de maniere plus routiniere avec leur maladie, qui continue a les affecter dans leur quotidien. Certains jours, ils
évitent les sorties et les efforts, quand ils jugent la qualité de ’air trop mauvaise pour leur maladie chronique, comme le
montre cet extrait d’échange entre participants de nos ateliers :

— Il y a aussi le facteur environnemental, pas seulement [’exposition professionnelle dans la zone [pour
expliquer [’élévation des asthmes chez les adultes] !
— Oui, ici, il y a les effets combinés des particules (fines ou ultrafines) et de [’ozone. Par exemple, depuis
quinze jours on est en niveau d’alerte la moitié du temps.
— (participante asthmatique) Oui c’est vrai, moi je suis sous cortisone depuis 15 jours, il n’y avait pas d’air et
je ne pouvais méme plus sortir de chez moi. Si ’atelier avait eu lieu hier, je n’aurais pas pu venir, je ne serais
pas sortie de chez moi, parce qu’il n’y avait pas de vent, c’était irrespirable, aujourd’hui il y a du vent j’ai pu
descendre. Par exemple, moi j’ai des quintes de toux en plein sommeil, je suis réveillée par la toux, ce sont des
quintes qui durent, quelquefois j’ai eu peur, je n’avais pas le temps de garder une respiration. Ca m’arrive
encore et ¢a m’arrive toute l’année, toute l’année. (échange entre participants de 1’atelier ‘affections
respiratoires’ du 5 septembre 2016 a Port-Saint-Louis)

Une pratique de contrdle de la gravité des manifestations de 1’asthme, rapportée par de nombreux habitants au
cours de ’enquéte, consiste a passer un maximum de temps a la montagne ou dans un lieu ou la qualité de I’air est
bonne. Les effets sont immédiats, et permettent de récupérer un potentiel respiratoire, de pratiquer des activités et des
efforts qui ne sont plus permis une fois de retour sur le front industriel.

« Nous on va de 40 a 50 fois par an a la montagne, parce que ma femme elle est asthmatique, asthmatique trés

grave, alors oui dés qu’on a acheté la maison en 1998 on a été a la montagne » (un habitant de Fos, retraité)

L’asthme chez les adultes et sa relation aux irritants et pneumallergénes présents localement dans
I’environnement des habitants des deux villes, doit étre mis en relation d’une part avec I’ensemble des maladies
respiratoires documentées dans 1’étude, d’autre part avec certains symptomes aigus et manifestations chroniques moins
invalidantes comme les symptomes nez-gorge et les rhinites qui s’installent. Nous les aborderons plus loin.

La prévalence des cancers au sein de la population en vie est élevée, et touche 3 fois plus de femmes qu’en
moyenne en France.

Localement, les cancers inquiétent les habitants qui procédent a des formes d’épidémiologies populaires
centrées autour de leur expérience et de leur réseau d’interconnaissances.

Les cancers sont, dans notre enquéte, relativement communs et plus élevés qu’en France. Parmi nos
répondants, 11.8% '° ont ou ont eu un (ou plusieurs) cancer(s). La prévalence standardisée sur la population frangaise
reste de 10.5% '® a Fos-sur-Mer et Port-Saint-Louis, alors qu’on estime que 6% de la population francaise est ou a déja
été atteinte de cancer (INCA, 2016 ; Colonna, 2014).

Les cancers du sein, de la prostate et de 'utérus sont les plus communs dans I’enquéte. Les types de
cancer les plus fréquents parmi les répondants étaient, dans 1’ordre décroissant, le cancer du sein (26% de tous les
cancers de I’étude, pour une prévalence de 3% dans notre population totale adulte), le cancer de la prostate et de 1’utérus
(chacun respectivement 11,5% de tous les cancers de 1’étude, et 1,3% des adultes de 1’étude). Ces trois cancers
totalisent la moitié des cas de cancers documentés dans I’é¢tude. En France, les cancers les plus fréquents dans la
population en vie sont dans 1’ordre ceux du sein, de la prostate et du colon. La place occupée par le cancer du corps de
I’utérus parait donc plus spécifique dans 1’étude.

151C95%: 9.8-14.2%.
161C95%: 8.9%-12.1%.
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« C’est siir que l'utérus ne devrait pas étre la, normalement les cancers gynécologiques arrivent plus loin dans
le classement... Pour revemir a ['utérus c’est quel cancer de ['utérus, c’est le cancer du corps de
lutérus...C’est impressionnant de voir ['utérus, c’est une maladie grave quand méme... on en meurt ».
(L’oncologue présente lors de ’atelier ‘cancers’ a Port-Saint-Louis)

La place inattendue du cancer du corps de ’utérus. On ne trouve pas de facteur de risque particulier relié
au cancer de 1’utérus. Au cours des différentes discussions en atelier d’analyse collaborative avec les médecins locaux,
les médecins spécialistes et les habitants, ce résultat a été source d’interrogations. Dans le méme temps, dans I’enquéte,
beaucoup de femmes ont rapporté des ablations de 1'utérus (hystérectomie), sans toujours rapporter un cancer. La
question de I’exactitude du cancer (corps ou col de 1’utérus) rapporté par le répondant, et non par un médecin, peut se
poser, mais plutot dans le sens de la sous-évaluation, ici, puisque les femmes ayant mentionné une hystérectomie n’ont
pas toutes rapporté de cancer du corps de 1’'utérus (de méme, toutes les femmes ayant mentionné une ablation de la
thyroide n’ont pas forcément connaissance de la nature maligne de la tumeur, et n’ont pas forcément rapporté un cancer
de la thyroide ; de méme pour les ablations de la vésicule biliaire). Les fibromes de 1’utérus ont aussi été rapportés de
maniére récurrente dans la question ouverte qui cloturait la section du questionnaire dédiée a la santé. Ces éléments,
soulignent sur ce territoire, la fragilité de cette zone du corps.

Une interprétation de la place importante occupée par le cancer de 1’utérus peut reposer sur son lien avec les
autres cancers (hormono-dépendants en particulier) et leur traitement médical, ou avec un déréglement hormonal en
général, d’origine environnementale ou induit par un traitement médical. Quelles que soient ces interactions, il faudrait
qu’elles soient renforcées localement par certains facteurs afin de pouvoir expliquer cette place inhabituelle. Cet exceés
invite a considérer dans cette zone 1’action spécifique des polluants appelés perturbateurs endocriniens. Chez la femme,
le cancer du corps de 1’utérus est I’'un des cancers de meilleur pronostic vital, le taux de survie a 10 ans étant évalué a
68% des femmes sur la période 1999-2007 (Grosclaude et al., 2013 : 4). Cela peut expliquer que le poids de ce cancer
puisse se renforcer si cet excés de cas se prolonge dans le temps. Dans 1’étude, dans la moitié¢ des cas le cancer de
I’utérus se présente comme un cancer isolé, I’autre moitié¢ des cas pouvant étre associée a des cancers de la peau, de la
thyroide ou du sein.

Les cancers de la thyroide, du colon et les lymphomes arrivent ensuite trés groupés dans le classement
des cancers les plus fréquents dans la population de I’étude. IIs représentent ensemble un autre quart des cancers de
1I’étude. Pour le docteur Diane Coso, onco-hématologue consultant au Centre Paoli Calmettes et & 1’hdpital de Martigues
présente lors de D’atelier et les autres médecins actifs dans la phase d’analyse des résultats, « c’est une région ou on
s’attend a ce qu’il y ait plus de cancers avec la pollution...Ce n’est pas comme si les gens habitaient dans une ile
déserte ! ». Les lymphomes sont une famille de cancers en progression dans la population en général et la piste
environnementale est envisagée comme facteur de risque dans leur genése : les pesticides, en qualité de perturbateur
endocrinien, pourraient influencer son développement. Au cours de I’atelier sur les expositions professionnelles, Didier
Bernard (ancien délégué du personnel sur la ZIF toujours actif au sein de I’Association pour la Prise en Charge des
Maladies Eliminables) a relevé que les lymphomes (dont la maladie de Hodgkin) étaient bien présents chez les
travailleurs de la zone, en lien avec des expositions spécifiques (par exemple certains HAP, benzéne, braie de houille,
dioxines), sans que ces maladies soient encore reconnues comme d’origine professionnelle. Les cancers de la thyroide,
quant a eux, sont souvent associés a 1’exposition au nuage de Tchernobyl et & ses conséquences inter-générationnelles, y
compris par les habitants du golfe de Fos qui n’y voient aucune spécificité locale. Aux yeux des médecins locaux
toutefois, il semble que le fardeau local soit trop lourd pour étre simplement réduit a cette explication. D’autres
perturbateurs endocriniens cancérogenes présents depuis des décennies, comme les Polychlorobyphényles (PCB, des
polluants persistants) pourraient ajouter leur contribution.

Des cancers invisibles dans les résultats de ’étude : poumon, pancréas, et d’autres cancers de mauvais
pronostic vital. Les ateliers collaboratifs ont permis de pointer I’absence des cancers du poumon et du pancréas dans
nos résulta