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1. L’information : préalable essentiel au suivi médical après exposition à l’amiante.
La première question à résoudre quand il s’agit de mettre en place une surveillance post professionnelle après une exposition à l’amiante est celle de l’information. 
Cette information est indispensable à l’exercice du libre choix, « éclairé » par la personne concernée. De sa qualité va dépendre l’efficacité du dispositif, l’adhésion des populations concernées et la prévention des éventuels effets négatifs du dépistage. 

En effet ce suivi est proposé aux salariés ou travailleurs ayant été exposés à l’amiante, il n’est pas obligatoire et la personne doit pouvoir exercer son libre choix. Il importe donc qu’elle reçoive une information suffisante pour éclairer sa décision. Cette information doit être aussi complète que possible et répondre aux questions posées par les intéressés.

Donner cette information n’est pas chose facile :

· tout d’abord parce qu’il s’agit d’aborder l’exposition à un risque cancérogène et cette question est d’emblée anxiogène. 
· ensuite parce que le sujet est très souvent ignorant, ou très mal informé de l’exposition qu’il a subie. La première étape consiste donc souvent à établir avec lui la réalité de l’exposition, c'est-à-dire dans de nombreux cas, à la lui révéler (ou la lui confirmer s’il s’en doutait sans avoir eu l’occasion d’en parler).

· enfin parce qu’il s’agit d’une exposition professionnelle donc liée au travail et que le sentiment d’injustice est inévitable, majoré par le fait de l’apprendre « après coup » et d’en découvrir l’importance et la gravité, après des années de surveillance médicale du travail sans prise en compte de l’exposition à l’amiante.

Cette situation est fréquente pour les salariés des PME-TPE, par exemple dans le secteur du bâtiment. L’expérience montre que de nombreux travailleurs des métiers du bâtiment, arrivant à 50 ans, n’ont jamais eu la possibilité de faire le point sur leurs expositions passées, à commencer par l’amiante.
La première étape de l’information est donc souvent un moment délicat. Il ya un paradoxe à proposer à des salariés qui n’ont pas été surveillés auparavant pour ce risque (ils n’ont pas bénéficié de la surveillance médicale renforcée qui aurait été nécessaire et obligatoire), « le choix » d’un suivi post exposition ou post professionnel.
Pour autant le contexte de l’entretien médical, en santé au travail, ne permet guère à ces émotions de s’exprimer ouvertement ; il faut savoir délivrer l’information de façon progressive pour laisser au sujet le temps de s’approprier ce qui lui est dit, et savoir s’adapter à sa réaction. C’est pourquoi un seul entretien est souvent insuffisant, il faudra  proposer « d’en reparler ».

2. Le contenu de l’information 

2.1. L’exposition

Evoquer l’exposition, la rechercher, l’identifier : il est en général assez simple de repérer les situations exposant à l’amiante : métiers, secteurs d’activité, situations de travail, en tenant compte des périodes pendant lesquelles l’activité a été exercée.
Pour les travailleurs ayant changé d’activité, ayant travaillé en sous-traitance ou en contrats précaires la recherche est plus compliquée. C’est un travail de reconstitution du parcours professionnel, qui demande du temps et la connaissance d’outils (référentiels, matrices emploi-exposition…).

Il est important de pouvoir quantifier l’exposition, même grossièrement : niveaux d’exposition, durée, fréquence, pics d’exposition…Car il faut pouvoir permettre à la personne de « se situer dans le risque » : c’est la première question qu’elle va se poser pour faire face à la menace de cancer que représente le fait d’avoir été exposé à l’amiante : quel risque j’ai d’avoir un cancer ?
Même si elle n’est pas exprimée, il est facile de constater, en anticipant la réponse, combien cette question est prégnante.

Il n’est pas satisfaisant de laisser la personne se débrouiller seule avec l’équation : amiante = cancer. Il faut l’aider à relativiser en lui donnant quelques repères chiffrés qui évaluent le « sur-risque » de cancer en fonction de l’exposition. Les calculs de risques relatifs établis par le rapport Inserm de 1996 (1), en fonction de l’intensité de l’exposition et de la durée, fournissent un outil d’utilisation facile pour apporter une réponse beaucoup plus précise à une question aussi angoissante.
2.2. Les risques pour la santé :
Il est important d’expliquer les différentes atteintes : 
· La fibrose pleurale, pulmonaire
· Le cancer de la plèvre
· Le cancer du poumon,
en précisant la fréquence des unes et des autres, la différence de gravité et d’emblée distinguer les atteintes pleurales bénignes, les plus fréquentes et de loin les moins graves.

La question du tabac se pose en même temps que l’évocation du cancer bronchopulmonaire. Il faut bien expliquer le rôle du tabac, la synergie avec l’amiante pour cette pathologie et l’absence de lien pour les autres. 
Dans le souci de prévenir les effets psychologiques négatifs du message d’information il faut donner en même temps qu’un élément négatif une ouverture vers une possibilité d’agir. Ainsi l’explication concernant le tabac permet de rassurer le non-fumeur ; elle peut provoquer chez le fumeur une prise de conscience qui contribue à le motiver pour le sevrage tabagique.

Les examens  utilisés pour dépister ces maladies :

C’est aujourd’hui le scanner qui permet de faire un bilan beaucoup plus précis que la radiographie. Mais il faut respecter le protocole peu irradiant recommandé. Il faut aussi comprendre que, s’agissant du cancer, l’examen TDM renseigne pour le moment présent mais pas pour ce qu’il se passera dans 6 mois, un an ou davantage. Le problème du cancer entraîne la question de la périodicité des examens. Il est nécessaire d’insister d’emblée sur la vigilance quant aux symptômes d’alerte.
2.3. Le bénéfice médical 
En effet le bénéfice médical de ce dépistage n’est pour l’instant pas démontré. Même s’il est difficile d’admettre qu’on puisse ne rien gagner à intervenir sur une tumeur avant qu’elle ait provoqué le moindre symptôme, il faut relativiser l’intérêt, au plan collectif, de rechercher systématiquement de façon rapprochée un cancer, en utilisant un moyen diagnostique lui aussi cancérogène.
A ce stade de l’information il faut bien insister sur le fait que le bilan vise avant tout à mettre en évidence les lésions bénignes. Les lésions pleurales bénignes ne justifient aucun traitement, la fibrose pulmonaire à un stade infra-clinique non plus. Mais le bénéfice est social.
2.4.  Le bénéfice social :
Le premier bénéfice est de savoir : 

· qu’on a été exposé à l’amiante et quel a été le degré de cette exposition

· qu’on a droit à un suivi médical spécifique

· qu’on peut avoir accès à d’autres informations, à des structures spécialisées, à des associations 

· qu’il est important d’être vigilant vis-à-vis du risque accru de cancer
Si le dépistage révèle une maladie liée à l’amiante celle-ci sera reconnue en maladie professionnelle et indemnisée par le Fonds d’Indemnisation des Victimes de l’Amiante. Pour les salariés encore en activité la reconnaissance d’une maladie liée à l’amiante ouvre droit à une allocation de cessation d’activité c'est-à-dire à un équivalent de départ à la retraite anticipé, dès l’âge de 50 ans.
Cet avantage social est majeur pour les catégories de salariés concernées par les expositions à l’amiante : BTP, ouvriers industriels, ouvriers de maintenance…
Le bénéfice social collectif mérite d’être abordé au cours d’un entretien d’information, pour deux raisons :

· la participation des individus à ce suivi permet de collecter des informations sur les atteintes liées à l’utilisation de l’amiante et de rassembler des connaissances épidémiologiques,
· il est utile d’expliquer que le dispositif proposé aujourd’hui aux personnes ayant été exposées à l’amiante résulte d’une mobilisation collective dans laquelle le rôle des associations de victimes a été déterminant.

C’est le meilleur argument pour convaincre le porteur de plaques pleurales qu’il n’est pas atteint d’une maladie grave même si l’indemnisation qui lui est accordée est importante au regard de ce que perçoivent habituellement les victimes d’accident du travail et de maladies professionnelles. C’est bien la mobilisation des victimes et leur action revendicative qui est à l’origine de la reconnaissance du préjudice d’avoir été exposé à un cancérogène dont témoigne l’atteinte pleurale, et à son indemnisation. 

Donner ces éléments d’analyse lors de l’information offre des outils qui aident à se protéger de l’angoisse de la maladie grave, en permettant de s’inscrire dans une dimension collective.
2.5. La surveillance ultérieure et la question du cancer
Que peut-il se passer à la suite du bilan ?

Au-delà de l’existence ou non de lésions pleurales bénignes, c’est bien sûr la question du cancer qui va peser sur les suites du bilan effectué dans le cadre du suivi post exposition.

La découverte de nodules implique une surveillance dont les modalités sont à expliquer dès le résultat du scanner. Les éléments qui justifient ces modalités doivent être communiqués au patient et les protocoles clairement établis. La marge d’incertitude sur le type de surveillance à appliquer plaide pour la mise en débat de ces protocoles, de façon évolutive, au sein de la communauté médicale en y associant les représentants des victimes.
D’autres anomalies peuvent également être découvertes qui doivent être expliquées, en particulier en ce qui concerne l’absence de lien avec l’amiante pour éviter l’installation d’un doute, toujours facteur d’angoisse.
Quelle  périodicité pour les bilans ultérieurs ?
Cette question fait difficulté. 

Les personnes qui souhaitent bénéficier d’un suivi régulier demandent fréquemment des bilans rapprochés. C’est encore la crainte du cancer qui explique cette attitude. Quel que soit le protocole proposé l’information devra apporter les éléments de décision qui en justifient le choix. 
L’importance de la qualité de l’information et la complexité des questions à aborder impliquent que cette information ne se limite pas à une brochure ni-même à un seul entretien.

Les différentes étapes du suivi médical après exposition à l’amiante nécessitent à chaque fois une attention particulière à l’information dispensée, de façon à sauvegarder le libre arbitre du sujet par rapport au choix de faire ou non les examens et à prévenir les effets négatifs sur la qualité de sa vie au quotidien
3. Les outils et le dispositif

3.1. 
Les documents d’information

De nombreuses plaquettes d’information et brochures ont été réalisées, par les caisses d’assurance maladie, les associations (12), les services d’inspection médicale du travail. Une plaquette proposée par les associations de victimes a été validée dans le cadre des expérimentations pilotes.
L’intérêt de ce type de document est évident pour diffuser largement l’information de base et orienter les personnes qui se reconnaissent concernées, vers les structures spécialisées et les associations susceptibles de les renseigner et de les aider.
D’autres supports existent, sur des sites spécialisés (associations, organismes de protection sociale…).

On pourrait proposer de préparer quelques documents synthétiques, correspondant à différents niveaux d’information, et qui seraient facilement accessibles via les médecins traitants, les services de santé au travail, les caisses de sécurité sociale…
Il y a cependant très peu de documents accessibles directement au public, permettant d’apprécier l’augmentation du risque de cancer en fonction du niveau d’exposition. Il serait intéressant de mettre à la disposition des personnes des documents donnant des éléments de compréhension sur les niveaux d’exposition et les excès de cancers correspondants.
3.2. 
Les consultations spécialisées

Néanmoins l’information ne peut se résumer à ces outils : l’entretien avec un professionnel est indispensable. Le dispositif de suivi médical des personnes ayant été professionnellement exposées à l’amiante doit s’appuyer sur un réseau de professionnels, au premier rang desquels les spécialistes en santé au travail. Ce dispositif doit assurer la continuité entre le suivi post exposition et le suivi post professionnel. En effet la cohérence de la surveillance médicale du travail et du suivi post professionnel devrait être un gage d’efficacité pour l’action en retour sur la prévention. Faute d’avoir su, dans le passé, assurer la surveillance médicale de la majorité des travailleurs exposés à l’amiante, les services de santé au travail doivent aujourd’hui assumer le suivi post exposition, et s’engager dans le travail de reconstitution des expositions, au-delà de l’amainte. Ce travail aura forcément un impact sur les programmes de repérage des situations à risques et les actions de prévention qui doivent être mis en place aujourd’hui par les équipes pluridisciplinaires de santé au travail. 
1. Le bilan de 50 ans en santé au travail.
Ce bilan est indispensable pour l’application du bénéfice social très important que constitue l’ACAATA (allocation de cessation anticipée d’activité des travailleurs de l’amiante). 
Il a été proposé par la conférence de consensus de 1999.

Il correspond aux orientations actuelles préconisées par de nombreux rapports et recommandations pour la réorganisation de la santé au travail (rapports Gosselin, IGAS-Frimat-Conso, avis du CES) (7, 8, 9)
Il a été officialisé tout récemment dans le code rural pour les salariés relevant de la MSA (décret du 30 décembre 2008, arrêté du 5 juin 2009) (11).

Cette étape paraît s’imposer dans la logique de l’exigence de traçabilité des expositions. Pour autant la pratique actuelle des services de santé au travail, avec l’éparpillement de la surveillance médicale peu compatible avec un suivi longitudinal des salariés et des visites médicales encore centrées sur la notion d’aptitude, est très loin d’assumer cette mission. 
2. A défaut de bilan de 50 ans, le bilan de fin de carrière.
Ce bilan a le même objectif que le bilan de 50 ans. Il doit permettre de faire la reconstitution des expositions, en principe de la finaliser et de délivrer les attestations d’exposition correspondantes, avec les renseignements utiles pour accéder au suivi post professionnel.

Ce bilan est l’occasion de vérifier l’information qu’a reçue le salarié et si besoin de la donner ou de la compléter.

En dehors de quelques grandes entreprises, l’organisation actuelle des services de santé au travail ne permet pas de réaliser ces bilans. Pourtant le médecin du travail est le mieux placé pour remplir ce rôle, par la connaissance qu’il a des postes de travail et des liens entre travail et santé.

Il est indispensable d’obtenir les dispositions réglementaires qui permettront de modifier l’activité des SST afin qu’ils assument réellement leurs missions.
3. L’organisation du suivi post professionnel des retraités, inactifs et chômeurs doit s’articuler autour de consultations spécialisées :
Les dispositifs d’expérimentation mis en place au début de la décennie 2000 (2, 3), les études Espaces, Spirale et Espri (4, 5, 6) montrent la nécessité de confier l’expertise de l’exposition à des professionnels spécialement formés (Consultations de Pathologie Professionnelle, Centres d’Examens de Santé…).
Il convient d’organiser le dispositif de suivi post professionnel autour de ces pôles de compétence afin :

· d’assurer la qualité de l’évaluation de l’exposition pour les salariés qui n’ont pas bénéficié d’un bilan de fin de carrière

· de garantir le respect du protocole d’examen (techniques d’imagerie, critères de lecture…)
· de permettre les bilans épidémiologiques et le suivi du dispositif

4. La question du retentissement psychologique

Avoir été exposé à l’amiante, devoir subir des examens médicaux, représente indiscutablement une contrainte psychologique, qui sera assumée de façon variable selon les sujets. Les quelques études réalisées indiquent que cette difficulté n’est pas insurmontable et que d’autres aspects de la prise en charge peuvent avoir au contraire un effet rassurant.(10)
Si on ne peut pas supprimer l’angoisse de la menace d’une maladie grave il est cependant possible de la soulager en écoutant les personnes, et en apportant des réponses à leurs questions.
Il est sans doute nécessaire dans certains cas de proposer une aide psychologique, ne serait-ce que la possibilité d’échanger avec d’autres dans un groupe de paroles.
Enfin il faut souligner l’importance de la dimension collective de ces questions et insister sur le rôle important du soutien social que peuvent apporter les associations de victimes. 

En conclusion

Le suivi post exposition à l’amiante s’inscrit dans un contexte médico-social difficile du fait de l’ampleur du drame de l’amiante et des carences qu’il a révélées dans le système de prévention des risques professionnels. 
L’information des travailleurs en est l’élément le plus important : 
Elle doit permettre à la personne 

· de connaître le mieux possible sa situation vis-à-vis de cette exposition,  de ses risques, des possibilités de surveillance

· de décider en toute connaissance de cause si elle veut bénéficier du suivi médical. 
Elle doit s’appuyer sur une organisation structurée, qui facilite les échanges entre les différents acteurs.

La qualité de l’information détermine aussi l’efficacité du dispositif. 
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