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Glossaire

ATTRIBUTION : ensemble des causes reconnues par une personne a ses problemes de santé
(au sens médical) ou a un phénomene quelconque (au sens psychologique).

Box : équipement de terminaison de réseau mis a disposition de leurs clients par les four-
nisseurs d’acces a Internet. Il intégre plusieurs dispositifs radio-émetteurs : point d’acces
Wi-Fi diffusant un réseau privé et un réseau communautaire, station de base DECT, relais
de téléphonie mobile de faible puissance (« femstocel/») visant a améliorer la couverture

locale, etc.

CHAMPS ELECTROMAGNETIQUES : en physique, 'électromagnétisme désigne la force fonda-
mentale exercée par les charges électriques des particules, qui se repoussent ou s’attirent
selon qu’elles sont de signe opposé ou identique. Un champ électromagnétique [CEM]
représente les variations spatiales et temporelles de cette force, engendrées par la présence
(champ électrique) et le déplacement (champ magnétique) de particules chargées électrique-
ment. Il est caractérisé en premier lieu par leur fréquence, exprimée en hertz [Hz|. Il est
analysable comme un phénomene corpusculaire (diffusion de particules appelées photons)
ou ondulatoire (propagation d’une onde — ce terme étant privilégié par le sens commun).
Les CEM transportent une énergie qu’ils peuvent transmettre a la matiére lorsqu’ils inter-
agissent avec elle (mais ils peuvent aussi la traverser ou s’y réfléchir). Ils sont donc capables
de véhiculer des informations, d’autant plus facilement qu’ils ne requic¢rent pas de support
matériel pour se propager. L utilisation de cette capacité est au principe des télécommunica-
tions (radio...) et de la télédétection (radar...). Son exploitation est au fondement d’activi-
tés variées : civiles ou militaires, privées ou publiques, marchandes ou non, etc. I.’émission
de CEM est aussi un sous-produit de nombreuses autres activités, notamment celles qui
impliquent des appareils électriques. Il existe enfin des CEM d’origine naturelle comme le
champ magnétique terrestre ou le rayonnement cosmique. Par conséquent, les CEM sont
omniprésents dans 'environnement quotidien [PErriN & SouqQues, 2010].

HYPERSENSIBILITE : au sens médical, réponse immunitaire excessive a des substances étran-
geres a Porganisme (il en existe quatre types : I'allergie correspond au premier). Au sens
psychologique, trait de personnalité caractérisé par une empathie élevée, une réceptivité
significative aux émotions d’autrui et une réactivité émotionnelle accrue. Ces deux défini-
tions se confondent dans le sens commun : Phypersensibilité y désigne une tendance a
réagir davantage que la moyenne a des stimulus variés, de maniere somatique ou psychique.

MoburATION : dans les télécommunications, adaptation du signal a un média de transmis-
sion afin d’en permettre ou d’en optimiser la diffusion. Par exemple, concernant la télépho-
nie mobile, les normes de radiocommunication (« 2G », « 3G », « 4G », etc., selon leurs
appellations commerciales) désignent des systemes de modulation associés a des architec-
tures de réseau, que caractérisent en premier lieu les plages de fréquences sur lesquels ils



operent (autour de 900 MHz pour le GSM, entre 700 et 3500 MHz pour TUMTS, etc.).
D’autres normes de radiocommunication fréquemment rencontrées dans I'environnement
domestique concernent les réseaux informatiques locaux (Wi-Fi, autour de 2,4 et 5 GHz),
la téléphonie sans fil d’intérieur (DECT, autour de 1900 MHz) et les appareils électroniques
portatifs (Bluetooth, autour de 2,4 GHz). Leurs spécifications évoluent au rythme de I'in-
novation technologique. Elles sont normées par des organismes internationaux afin d’assu-
rer la compatibilité des appareils concernés.

NosoGRAPHIE : systeme de classification des maladies et des états morbides.

NosoLogGIE : branche du raisonnement médical étudiant les principes généraux de classifi-
cation des maladies et des états morbides, qui structurent les nosographies.

Propurt cHIMIQUE : dans le sens commun, tout substance obtenue par des procédés indus-
triels de syntheése chimique, avec une connotation de toxicité, par opposition aux sub-
stances produites a I'aide de procédés artisanaux traditionnels.

PsycHOGENE : dont l'origine est purement psychique. Se dit en particulier de la douleur.
RADIOFREQUENCES : ensemble des CEM de fréquence comprise entre 9 kHz et 300 GHz.

SoiNs PRIMAIRES : dispensés en premier recours, dans les consultations de médecine géné-

rale.

SoINs SECONDAIRES : dispensés en second recours, dans les consultations de spécialité médi-

cale.

SOMATISATION : capacité de la psyché a engendrer des symptomes somatiques. Lui sont fré-
quemment attribués les probléemes de santé dépourvus de substrat organique, ou accompa-
gnant des troubles mentaux bien caractérisés (notamment la dépression majeure et 'anxiété
généralisée) [CaTHEBRAS, 2000]. Le terme provient d’une traduction hasardeuse, en anglais,
des écrits du psychanalyste allemand Wilhelm Stekel [Marn & Carron, 2002]. Son usage
s’est répandu apres son introduction dans le DSM-III, ou il a remplacé celui d’hystérie.

TROUBLE PSYCHOSOMATIQUE : résultant de facteurs somatiques et psychiques en interaction.

UNIVERS BIO-ALTERNATIF : branche du mouvement New Age accordant une importance par-
ticuliere a l'alimentation issue de lagriculture biologique, ainsi qu’a un contre-projet de
société fondé sur le rejet du progressisme techno-scientifique. Ses frontic¢res sont difficiles a
tracer car elles ne sont gardées par aucune institution. Cependant, les principaux « courants
idéologiques » structurant le mouvement New Age y confluent. A savoir, selon la typologie de
Georrroy [2000] et les observations d’Apamiec [2016] : (1) une pensée écologiste et holiste,
considérant la Terre comme un authentique étre vivant (Gaia) et admettant I'existence d’in-
fluences réciproques entre tous les composants de I'univers ; (2) la quéte d’un bien-étre
somatique et psychique, privilégiant 'exploitation du potentiel de guérison et de progres-
sion de I’étre humain ; et (3) un questionnement spirituel conduisant a renouer avec les tra-
ditions ésotériques ou occultistes. Lunivers bio-alternatif constitue donc un refuge pour les
théories et les troubles rejetés par la médecine conventionnelle, qu’il contribue aussi a
transformer (par exemple en favorisant des reformulations en termes alimentaires).
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Soit un jeune historien, recruté par un éditeur milanais pour diriger sa collection
d’ouvrages ésotériques et trier les nombreux manuscrits qu’il recoit. Il se lasse bientot de
lire, texte apres texte, les mémes élucubrations occultistes et complotistes : il n’est jamais
question que des Templiers, des Francs-Magons et des Rose-Croix, des Pyramides
d’Egypte, du Temple de Salomon et de ’Atlantide, des mysteres de I'alchimie, de la Kab-
bale et de la numérologie, ainsi que de 'immortel Comte de Saint-Germain, dont I’histoire
se méle a toutes. Cest alors qu’il décide de tourner en dérision la médiocrité intellectuelle
de leurs auteurs en inventant une théorie hermétique digne de ce nom. Les regles de son
jeu sont simples : les idées se rapprochent par analogie ; toutes les analogies sont licites
pourvu qu’elles forment un systéme cohérent ; préférables sont celles suggérées de longue
date, car elles semblent évidentes. Ainsi invente-t-il le Plan, programme des Templiers pour
contréler le monde et chef-d’ceuvre intellectuel ou s’amalgament tous les mythes obsédant
les occultistes. Ils y gagnent une profondeur insoupgonnée, et la cohérence de sa création
parvient a le troubler : aurait-il découvert par jeu la solution de quelque énigme antique ? Sa
raison est peu a peu subvertie par ce complot de la vraisemblance qu’il a lui-méme ourdi.
Lorsqu’il s’en ouvre aux occultistes de sa connaissance et leur confesse les détails du Plan, il
les subjugue aussitot. Ils se 'approprient et entreprennent de le réaliser avec un fanatisme
de converti. Apres une traque impitoyable pour obtenir son ultime mais fictif secret, ils en

plagient le rituel lors d’une cérémonie qui tourne a la farce grotesque et mortelle.

Telle est I’histoire de Casaubon, personnage central du Pendule de Foucanlt. Un
simple jeu intellectuel, dont les regles et les opérations sont pleinement raisonnables, le
conduit peu a peu a perdre la notion du réel. S’habituant a croire a I'incroyable, il peine
bientot a le discerner. A Pissue de sa quéte d’une vérité qu’il ne sait plus ou chercher, entre
ce qu’il désire étre vrai et ce qu’il se défend de croire, il ne lui reste qu’a espérer en des actes
qu’il juge lui-méme absurdes. Cette expérience est aussi vertigineuse qu’inconcevable. La
grande force du roman d’Umberto Eco est d’y soumettre subrepticement ses lecteurs, de
les contraindre a éprouver cette folie rationnelle, afin qu’ils contemplent la subtilité¢ des

mécanismes de la pensée humaine et la fragilité de la lumiere qui les éclaire.

Dans une perspective sociologique, il souléve trois questions : (1) pourquoi un
acteur social croit-il a ce qu’il croit ? (2) Comment ses croyances influencent-elles ses
conduites, et réciproquement ? (3) Dans quelle mesure sont-elles rationnelles ? Ces ques-
tions intéressent les sciences sociales a la fois en tant qu’elles tentent de retrouver les com-

portements individuels a Porigine des phénomenes collectifs (prisme micro-sociologique) et
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qu’elles proposent d’isoler I'influence du social sur les représentations et les conduites des

acteurs (prisme macro-sociologique). Pourtant, rares sont les tentatives de proposer une

intelligibilité globale de ces phénomenes. En sociologie, la plus aboutie est assurément celle

de Raymond Boudon. 11 Ia rectifiée et reformulée a plusieurs reprises : nous la présentons

ici dans sa dernicre itération, la « #héorie de la rationalité ordinaire » [Boupon, 2012]. Elle ambi-

tionne d’expliquer les contenus mentaux individuels par un modele général, dont 'expres-

sion formelle est la suivante :

« Soit X un objectsf, une valenr, une représentation, une préférence, une croyance ou une opi-
nion. On dira que X s'excpligue par la rationalité ordinaire si X est aux yeux de individu
qui adhére a X la conséquence d’un systéme de raisons S dont tous les éléments lui sont ac-
ceptables et s'il n'existe pas pour lui a portée de vue un systeme de raisons S’ préférable qui
Lamenerait a souscrive a X plutot qu'a X. Dans ce cas, on dira que S est la cause de
Ladhésion de l'individn a X. » [Boupon, 2012, p.53-4]

Ce mode¢le présente plusieurs particularités remarquables.

I est rationaliste et cognitif, car les contenus mentaux y résultent des « bonnes rai-

sons » quont les acteurs de les adopter.

11 est indifférencié, car il s’applique pareillement a tous les types de contenus men-
taux, et en particulier aux croyances factuelles et aux valeurs abstraites (équivalence
de la « rationalité axiologique » et de la « rationalité cognitive »). 11 est d’ailleurs extensible
aux actions entreprises en conséquence de ces croyances et valeurs, qui bien sou-

vent les révélent.

I est universel, car il concerne autant les membres des sociétés primitives que ceux
des sociétés modernes, les scientifiques que les profanes. Les acteurs eux-meémes
considerent que les bonnes raisons se reconnaissent a leur « franssubjectivité » (c’est-a-

dire au fait que tout individu placé dans une situation comparable les endosserait).

Il n’est pas étroitement utilitariste ou instrumental, car ces raisons ne se réduisent ni
a une recherche de I'intérét privé et matériel, ni a une maximisation de l'utilité indi-

viduelle.

Il décrit une situation idéale, dont les situations réelles tendent a s’éloigner a cause
des difficultés pratiques auxquelles se heurte 'exercice de la rationalité : incomplé-
tude de l'information, limites des facultés cognitives, interférences avec la motiva-

tion, etc. Les acteurs en ont cependant conscience : leur degré d’adhésion reflete la
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distance qui les sépare de cet idéal. Ils disposent donc d’une faculté réflexive (bien

que Boudon n’emploie pas ce terme).

* Il est explicatif, car les raisons y sont les causes des croyances, des valeurs et des
comportements — ce qui le différencie d’'un modele compréhensif comme celui de
Max Weber, ou les raisons des acteurs sont reconstruites par 'observateur afin de

donner sens a leur actions, sans garantie qu’elles les déterminent effectivement.

La théorie de la rationalité ordinaire présente plusieurs avantages. Boudon insiste
particulicrement sur sa capacité a dépasser les apories de la théorie du choix rationnel, qui
constitue un modele concurrent développé en économie. Elle suppose des individus
égoistes, aux préférences exogenes, et a la rationalité instrumentale’ et calculatoire, mais
échoue a expliquer certains comportements. C’est notamment le cas du vote : la participa-
tion électorale devrait étre nulle si les électeurs se conduisaient de maniére utilitariste, car la
probabilité que leur vote exerce une influence décisive sur les résultats est quasi-nulle, tan-
dis que leur cott ne Pest pas (déplacement jusqu’au bureau de vote, etc.). La théorie de la
rationalité ordinaire résout ce paradoxe en admettant que les acteurs obéissent parfois a des
raisons d’ordre axiologique, non directement utilitaires... Boudon souligne aussi qu’elle est
dépourvue de « boites noires » et dispense de recourir a des explications ad hoc, développées
de fagon circulaire a partir des phénomenes a élucider, et renvoyant a des phénomenes dif-
ficilement observables (par exemple, l'attribution de 'adhésion a une croyance a une dispo-
sition a y croire, comme une « zentalité primitive » pour les croyances magiques ou un habitus
pour les croyances relatives aux pratiques culturelles, dans les travaux de Lucien Lévy Bruhl
et de Pierre Bourdieu). 11 insiste enfin sur la capacité de la théorie de la rationalité ordinaire
a unifier les sciences sociales autour d’'un modéle général, économe et efficace (dans un

autre texte, il la qualifie de « colonne vertébrale » des sciences sociales).

A Pappui de sa démonstration, Boudon présente des illustrations variées, majoritai-
rement empruntées a des auteurs classiques : elles visent a prouver qu’il est possible d’expli-
quer rationnellement des croyances et des pratiques en apparence irrationnelles. Présen-
tons-en deux. La premiere provient des ceuvres de Max Weber. Elle concerne la préférence
des officiers et des fonctionnaires romains pour les cultes monothéistes importés du
Moyen-Orient, a une époque ou les paysans restent fermement attachés a la religion poly-
théiste traditionnelle. Aux premiers, les cultes comme celui de Mithra proposent des hiérar-

chies et des rites d’initiation impersonnels qui leur paraissent justifiés car ils reflétent I'orga-

1 Clest-a-dire visant uniquement ’'adéquation des moyens aux fins poursuivies.

5
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nisation administrative de 'Empire. Mais les seconds jugent absurde I'idée qu’une volonté
unique et cohérente contréle les phénomenes naturels, a 'imprévisibilité desquels ils sont
confrontés quotidiennement dans leurs activités. La seconde illustration est empruntée a
Adam Smith. Elle part du constat qu’au XVIII siecle, les Anglais tiennent pour un principe
moral équivalence entre les rémunérations et les services rendus. Pourtant, il leur semble
légitime que la rémunération des mineurs soit supérieure a celle des soldats, alors que leurs
métiers sont aussi dangereux (mortels) et requicrent des compétences techniques compa-
rables (par la durée d’apprentissage nécessaire pour les maitriser). C’est qu’a ’examen, la
rémunération des soldats est partiellement symbolique : ils bénéficient du respect et de la
reconnaissance de la collectivité, au service de laquelle ils se sacrifient, tandis que les

mineurs sont simplement victimes d’accidents lors d’une activité productive.

Cependant, les illustrations proposées par Boudon ne semblent pas toujours a la
hauteur de ses ambitions. Il donne rarement a voir les systémes de raisons qu’il place au
cceur de son modeéle, ni les raisons qu’avancent effectivement les acteurs — a supposer qu’ils
en avancent : il restitue plutot univers de sens dans lequel ils raisonnent, quitte a leur pré-
ter des argumentations fort complexes. Cela insinue le soupgon d’une tendance a la recons-
truction intellectualiste [CuiN, 2005] et jette un doute sur la valeur empirique de ses ana-
lyses. Celles-ci souffrent d’autres limites, mises en évidence dans la littérature sociologique

récente.

Une premicere limite pointée par DecHaux [2010a] (qui s’intéresse surtout a la déter-
mination des comportements, donc a la transition des croyances vers I'action) est que la
théorie de la rationalité ordinaire® surestime ’autonomie cognitive des acteurs. En effet, les
situations d’action s’averent souvent complexes et incertaines, notamment parce que des
phénomeénes d’interdépendance y interviennent: les conduites de chaque acteur y
dépendent de celles des autres et les influencent en retour. Cela souléve de redoutables pro-
blemes de coordination, qu’ils peuvent difficilement résoudre sans mobiliser des ressources
spécifiques. Déchaux propose donc d’amender cette théorie, en vue d’un plus grand réa-
lisme, en y intégrant deux phénomenes qui permettent aux acteurs de réduire la complexité

et 'incertitude des situations d’action.

Les premiers sont des « effets de disposition » : 1ls résultent du parcours biographique
des acteurs, de leur expérience accumulée, des souvenirs de leurs conduites passées dans

des circonstances analogues. Ces derniers se sédimentent en créant des « dispositions a croire

2 Dans une formulation précédente mais identique : le « modele rationnel général » [Boubon, 2003].
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on a agir»— mais aussi a ressentir, qui constituent une sorte de « capital cognitif » facilitant
I'appréhension par les acteurs des situations qu’ils affrontent. I’hypothese sous-jacente est
qu’ils fonctionnent a ’économie cognitive et qu’en pratique, ils tentent moins d’imaginer
des conduites originales, puis de les évaluer selon leurs conséquences anticipées, qu’ils ne se
remémorent des comportements passés dont ils ont jugé les effets satisfaisants. La prise en
compte des effets de disposition permet de redonner une épaisseur aux individus, et de les
considérer dans leur diversité, sans abolir leur intentionnalité (comme y conduit une appli-
cation étroite de la notion d’habitus). Mais elle complique aussi 'analyse des changements de
conduites et de représentations, puisqu’elle introduit un élément de stabilité supplémentaire

dans les décisions individuelles.

Les seconds phénomenes permettant aux acteurs de réduire la complexité et I'incer-
titude des situations d’action sont des « ¢ffess de cadrage » : ils résultent d’institutions ou de
traditions pré-existantes a action, qui I« instruisent » et la « parametrent » par l'intermédiaire
de regles. Ces dernieres n’interviennent pas seulement comme des contraintes, mais aussi
comme des ressources, car si elles proscrivent certaines conduites dans des circonstances
données, elles en prescrivent également. Elles facilitent ainsi la coordination des actions
individuelles, et donnent un contenu au principe de transsubjectivité : étant instituées, elles
paraissent /gitimes aux acteurs. Pour autant, elles ne déterminent pas directement leurs
conduites, car elles ne peuvent s’appliquer de fagon mécanique : il leur appartient toujours
de sélectionner les régles appropriées aux situations qu’ils rencontrent — ce qui explique
qu’elles ne suffisent a régler tous les problemes de coordination. La prise en compte des
effets de cadrage permet de redonner une épaisseur historique a I’'action, en considérant le

contexte social ou elle s’insére.

En définitive, Déchaux récuse I'individualisme méthodologique radical, qui néglige
a la fois la diversité des acteurs et le caractere situé de leurs décisions. Il propose de lui sub-
stituer un « zndiwidnalisme cognitif et structurel » scrupuleusement attentif au « fravail cognitif»

qu’ils accomplissent en situation.

Crement [1999] pointe une seconde limite de la théorie de la rationalité ordinaire.
Elle repose sur une méthode consistant a reconstruire les systemes de raisons qui motivent
I'adoption des croyances, des valeurs ou des comportements étudiés. Cette reconstruction
s’effectue par compréhension, en s’appuyant sur la transsubjectivité de ces raisons et en les
rapprochant du contexte cognitif ou évoluent les acteurs. Nous avons observé comment

Boudon I'applique dans les illustrations qu’il propose. Sa pertinence dépend de Pexistence
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d’une « forme de “transparence” de lesprit » qui « rendrait Uindividu capable de consulter a volonté le
contenu de ses états mentaux afin d'en rendre compte. » |CLEMENT, 1999, p.396] Cependant, les
apports d’autres disciplines étudiant le fonctionnement de I'esprit humain, en particulier la
psychologie cognitive et les neurosciences, conduisent a questionner la validité ou la géné-
ralité de ce postulat. Ils plaident notamment en faveur d’une conception modulaire de I’es-
prit humain, qui serait composé d’une multitude de dispositifs cérébraux assurant chacun le
traitement d’informations spécifiques. Cela contredit existence de facultés cognitives géné-
riques, susceptibles de résoudre la totalité des problémes rencontrés par les acteurs, et d’as-
surer une fonction aussi centrale que celle assignée par la théorie de la rationalité ordinaire
au raisonnement. Surtout, beaucoup de ces dispositifs opérent a un niveau infra-conscient,
si bien que les raisons avancées par les acteurs des choix qu’ils induisent, loin de les causer,

résultent plutot de rationalisations ultérieures.

De méme, BronnEr [2010] insiste ainsi sur Pexistence de routines mentales incons-
cientes dans le traitement de I'information et la prise de décision, qui se révelent notam-
ment dans l'utilisation du langage. Ces routines résultent de la constitution de réseaux neu-
ronaux spécifiques (qui peuvent d’ailleurs donner un contenu au concept sociologique d’ha-
bitus) lors des processus d’apprentissage — un phénomene observable a ’aide de techniques
d’imagerie cérébrale : la répétition de gestes déterminés entraine un déplacement des zones
cérébrales activées, avec un dégagement progressif des aires corticales impliquées dans I’at-
tention consciente. Elles permettent aux fonctions cognitives de s’exécuter avec davantage
de rapidité et d’efficacité (c’est-a-dire en consommant moins de ressources attentionnelles
et énergétiques) — et la plupart du temps, avec la méme efficacité. Il arrive certes que ces
routines s’averent contre-productives, en particulier dans les situations inhabituelles, qui
dérogent aux régularités empiriques sur lesquelles se fondent les apprentissages incons-
cients (typiquement celles ou les psychologues prétendent observer des « biais cognitifs »).
Mais les acteurs se montrent alors capables de les ramener a leur conscience et de les amen-
der délibérément. Des lors qu’ils les soumettent a de tels « réfrgjugements », ces routines ne
déterminent donc pas leurs décisions et leurs jugements selon le régime de la causalité effi-
ciente’, et leur existence ne contredit pas le principe de transparence posé par Boudon.

Rien ne garantit cependant qu’ils y parviennent toujours.

3 Cest-a-dire externe et mécanique : elles constituent plutot des causes finales, qui refléetent leurs inten-
tions.
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1. Un projet de sociologie cognitive

Ces observations conduisent a réfuter le caractere définitif ou auto-suffisant des
explications apportées par I'identification de systemes de raisons, sur lequel Boudon s’ap-
puie pour affirmer 'absence de « boite noire » dans son modele. Leur existence cesse d’étre
¢vidente, ainsi que leur influence sur les comportements et les jugements, et la centralité du
raisonnement dans l'activité cognitive®.Il devient nécessaire d’expliquer comment elles sont
produites, s’imposent 2 un moment donné dans la compétition cérébrale, et déterminent —
consciemment ou non — les conduites et les représentations. Autrement dit, la sociologie ne
peut plus se contenter d’étudier les produits de 'esprit humain : elle doit aussi analyser son
fonctionnement. La substitution qui s’esquisse de la notion de cognition a celle de rationalité
témoigne de ce déplacement, de méme que I’émergence d’une sociologie se revendiquant
explicitement cognitive. Cette derniére se manifeste, en France, par deux tentatives pro-

grammatiques récentes (dont sont issus plusieurs des textes discutés jusqu’ici) :

*  Un numéro de la Revue Frangaise de Sociologie coordonné par Jean-Hugues Déchaux et

paru en 2010 ;

* Un ouvrage collectif dirigé par Fabrice Clément et Laurence Kaufmann, publié en

2011 aux Editions de la Maison des sciences de ’homme.

Ces tentatives font suite a un usage jusqu’alors sporadique du terme de sociologie
cognitive, inauguré par CicoureL [1974] pour désigner I’étude des procédures interprétatives
qui sous-tendent les interactions sociales, ainsi que des ressources partagées sur lesquelles
elles s’appuient (en particulier le langage). En France, Boudon T'utilise occasionnellement
[Boupon, 1990, 1995] ainsi que plusieurs de ses éleves (comme Bouvier [1995] et

Benamouzic [2005]) et continuateurs (comme CLEMENT [1999] et Bronner [2007b]).

Or, comme nous I'avons constaté, le fonctionnement de I'esprit humain intéresse
depuis longtemps des disciplines variées, a 'origine nettement plus proches des sciences de
la nature que des sciences sociales. Des lors qu’elles promeuvent un déterminisme natura-
liste et une approche réductionniste des faits sociaux, la premiere difficulté que rencontre la
sociologie cognitive concerne la solubilité de leurs apports dans les paradigmes sociolo-

giques contemporains, a dominante constructiviste. Doit-elle les ignorer, les combattre ou

4 Ces problémes n’ont pas échappé pas a Boudon, qui a exploré des solutions variées : présence de cadres
cognitifs « métaconscients » qui orientent 'entendement, sentiment de ’absence de systeme de raisons alter-
natif qui pallie I'incapacité des acteurs a expliciter le leur, etc. Aucune n’est pleinement convaincante,
faute d’étre compatible avec les postulats de transparence ou de rationalité auxquels il refuse obstinément
de renoncet.
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les assimiler ? Decnavux [2010b] remarque qu’il existe un « point d'accroche » entre le « cogniti-
visme fort» revendiqué par certains chercheurs en sciences cognitives, qui procede d’une
conception purement matérialiste de Pesprit, et le « cognitivisme faible » pratiqué par certains
sociologues, qui s’inscrivent dans les paradigmes de 'ethnométhodologie ou de I'individua-
lisme méthodologique : leur intérét partagé pour les connaissances profanes et les raisonne-
ments pratiques. Le programme de la sociologie cognitive pourrait alors consister a systé-
matiser Pétude des « capacités cognitives qui interviennent dans les interactions sociales (des plus straté-
giques anx plus ordinaires) » ainsi que des « processus collectifs (institués ou non) assurant une fonction
cognitive pour les actenrs ». Elle contribuerait ainsi a éclairer la dimension sociale de la cogni-

tion, en s’intéressant particulicrement a la coordination.

KaurvanN & CrLeEmeENT [2011] reconnaissent derriere ce programme une « approche
sociale de ['esprit » dont la problématique essentielle est de savoir « jusqu’on la cognition pent étre
sociale ». Selon eux, deux autres programmes sont assignables a la sociologie cognitive. Le
premier résulte d™une « approche cognitive du social » postulant une détermination des faits
sociaux dans I'ordre cognitif. Il consiste a observer comment des propriétés mentales spéci-
fiques des acteurs contribuent, par leur agrégation et leur interaction, a produire certains
phénomenes sociaux, notamment culturels. Son enjeu est d’évaluer « jusqu’on le social peut étre
cognitif». Un représentant en est Gérald Bronner. Le dernier programme assignable a la
sociologie cognitive se rattache a une « approche de la cognition sociale » cherchant a lui donner
une épaisseur propre. Il propose de cesser de la réduire a une interface entre la perception
et Paction, assurant la transition de I'une a I'autre par des opérations de représentation et de
raisonnement, car elle est impliquée en permanence dans 'ensemble de ces activités, a un
niveau majoritairement infra-conscient. Il vise en définitive a identifier « /es compétences cogni-
tives nécessaires a la constitution et a la maintenance de la société et de la culture. » Un représentant en

est Patrick Pharo.

Ces trois approches sont également pertinentes et légitimes. Mais elles s’appuient
chacune sur des conceptions différentes de I'esprit. Aussi, la seconde difficulté que ren-
contre la sociologie cognitive est leur conciliation, qui conditionne son unification, et I'ob-
tention d’une perspective véritablement compléte sur la cognition humaine. Pour y parve-
nir, KaurvManN & CLEMENT [2011] suggerent d’une part de clarifier les modéles sociolo-
giques du fonctionnement cognitif des acteurs, et d’autre part de veiller a leur compatibilité
avec ceux développés par les autres sciences cognitives. Cela implique de s’ouvrir a leurs

apports, en profitant du déclin de leurs ambitions déterministes et réductionnistes, dont
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elles reconnaissent aujourd’hui les limites (par exemple, face au constat que le développe-
ment cérébral doit bien moins a 'ontogenese qu’a I’épigenese, a laquelle participe au pre-
mier chef 'environnement social). Le principal obstacle demeurant sur la voie d’une socio-
logie cognitive « zntégrative» est alors d’articuler les facteurs biologiques et sociaux, qui

exercent leurs effets dans des temporalités tres différentes.

Reste maintenant a appliquer ce programme a I’analyse sociologique du phénomene
de la croyance, afin d’apporter des éléments de réponse aux trois questions qu’il souleve :
I'adhésion a des représentations, la transition de celles-ci vers P'action, et le degré de ratio-
nalité de ces deux opérations. C’est a quoi nous destinons cette these. Pour en spécifier les
objectifs et la démarche, revenons d’abord sur quelques points qui se dégagent du dévelop-

pement précédent.

1. La nécessité d’'une approche empirique, qui fournisse des matériaux concrets a
I'analyse, en dispensant de les emprunter a des travaux pré-existants, et surtout des
matériaux appropriés, donnant directement acces a la subjectivité des acteurs et a

leurs systemes de raisons.

2. Lintérét d’une démarche écologique plutot qu’expérimentale, qui d’'une part
correspond davantage a la pratique sociologique normale, essentiellement appuyée
sur 'observation de situations réelles, et d’autre part permet de combler certaines
lacunes des données de laboratoire, relatives notamment aux liens des processus

cognitifs étudiés avec action”’.

3. L’utilité d’une définition et d’une délimitation rigoureuse du phénomeéne
investigué, a la fois pour se prémunir du risque de généralisation excessive, qui
condamne a moyen terme a l'incertitude, et pour faciliter le développement d’un
modele sociologique du fonctionnement cognitif des acteurs comparable a ceux

proposés par d’autres disciplines.

4. La pertinence d’une vision processuelle, attentive a la chronologie des activités
cognitives, qui permette d’en étudier le déroulement concret en plus des produits®.
En particulier, il ne s’agit pas seulement d’identifier des systemes de raisons mais

d’analyser leur fabrication, en considérant I'ensemble des facteurs qui y contribuent.

5 De nombreuses expériences réalisées en sciences cognitives s’averent dépourvues d’enjeux significatifs
pour leurs sujets, ce qui interroge sur leur capacité a éclairer leurs comportements réels. Nous détaillerons
quelques exemples par la suite.

6 Sur lesquels une vision statique conduit inévitablement a se focaliser. Or, comme le remarque justement
Bronngr [2003, p.59], toute « croyance individuelle a une histoire » et « résulte d’une construction parfois lente et par
étapes ».
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5. L’opportunité de ne pas réduire la cognition a un phénomeéne individuel, en
considérant plutot quelle se distribue entre des acteurs variés et s’appuie sur des
supports matériels — cette division et cette instrumentation du travail cognitif

n’étant évidemment pas neutres.

6. L’importance de mobiliser les acquis des autres sciences de ’esprit, notam-
ment afin de préciser les hypothéses de travail et d’enrichir I'analyse des résultats,

sans perdre de vue leurs limites.

A notre connaissance, ’étude sociologique récente répondant le mieux a ce projet
concerne I'adhésion et la désadhésion aux croyances sectaires. SAUVAYRE [2012] s’appuie sur
une enquéte qualitative aupres d’anciens adeptes de mouvements spiritualistes, thaumatur-
giques ou soucoupistes, dont 'engagement était total et a retenti dramatiquement sur leur
existence. Elle reconstitue méthodiquement les trajectoires antagoniques aboutissant a leur
adhésion puis a leur désadhésion. Elle dépeint ainsi la sédimentation puis la décomposition
de leurs systemes de raisons, dont elle éclaire la diversité a I’aide d’une typologie, et isole les
facteurs variés qui y contribuent (cognitifs mais aussi relationnels, émotionnels et axiolo-
giques). Cela lui permet de restituer la rationalité des adeptes. En revanche, elle ne modélise
pas leur fonctionnement cognitif : elle propose simplement une représentation graphique
de I’évolution chronologique de leur degré d’adhésion, ou sont portés les événements mar-
quants, et s’appuie peu sur les autres sciences de Uesprit : son approche semble majoritaire-
ment inductive. Nous aurons l'occasion plus loin de détailler ses résultats. Il nous suffit
pour Iinstant de nous recommander de sa démarche, et d’identifier un objet a I’étude

duquel I'appliquer.

2. Un objet : les hypersensibilités environnementales

Cet objet, nous 'avons découvert au hasard de pérégrinations sur Internet : il s’agit
des épidémies d’hypersensibilités environnementales [HSE]. Celles-ci se manifestent par
des symptomes somatiques variés comme des migraines, des douleurs multiples, des
troubles du sommeil, une fatigue persistante ou des troubles cognitifs, qui sont attribués a

des facteurs environnementaux spécifiques :

* Les produits chimiques de synthese, comme les cosmétiques ou les détergents, pour

I’hypersensibilité chimique multiple [MCS]";

7 Selon l'acronyme anglais (« zultiple chemical sensitivity ») qu'utilisent communément les acteurs concernés.
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* Les champs électromagnétiques artificiels, générés notamment par les appareils de
télécommunication (combinés et antennes-relais de téléphonie mobile, box Inter-

net, etc.) pour Iélectro-hypersensibilité [EHS].

Autant qu’il est possible de I’établir, les épidémies d’HSE sont tres récentes. Elles
sont apparues dans les années 1980, la MCS aux Etats-Unis et PEHS en Scandinavie, et ont
atteint la France dans les années 2000. Elles sont donc parfois qualifiées de « maladies envi-
ronnementales émergentes » ou de « nonvelles maladies de I'environnement ». Elles sont aujourd’hui
répandues dans le monde anglo-saxon, en Europe du Nord et de I’Ouest, ainsi que dans
plusieurs pays d’Europe centrale et au Japon. Leur prévalence est difficile a estimer mais

parait assez faible.

En partie a cause de leur nouveauté, les HSE ne sont pas reconnues a ce jour
comme de véritables maladies : elles n’apparaissent pas dans les nosographies officielles, ne
sont pas diagnostiquées par les médecins, ne permettent pas une prise en charge par la col-
lectivité et sont souvent stigmatisées. C’est une situation problématique pour les personnes
hypersensibles®, qui se mobilisent pour y remédier. Elles suscitent ainsi des controverses et
des disputes assez violentes, qui accompagnent les épidémies d’HSE et en accroissent la
visibilité. Mais avant de se mobiliser, il faut que ces personnes se reconnaissent hypersen-
sibles, qu’elles se diagnostiquent comme telles, puisque nul autre acteur n’est en capacité de
le faire. Cette opération n’a rien d’évident. Surtout, elle est lourde de conséquences. Pour
les personnes concernées, elle implique une transformation radicale de leurs représentations
d’elles-mémes, de leur environnement et de la société : les milieux les plus anodins leur
paraissent soudainement dangereux, il leur devient inconcevable de les fréquenter, et ce,
dans Iindifférence de leurs concitoyens et des pouvoirs publics. C’est une expérience verti-
gineuse, qui s’accompagne d’une altération significative de I'existence quotidienne et des
comportements. Le cas le plus médiatisé concerne deux personnes EHS qui ont vécu pen-

dant plusieurs années dans une grotte afin de se protéger des CEM (cf. annexe B.1).

Ce phénomene s’apparente a une conversion, telle que la définissent Snxow &
MacHALEK [1983]. Ces auteurs distinguent en effet la conversion d’un simple changement
de croyance ou de pratique religieuses, en montrant qu’elle affecte plutot U« wnivers de dis-
conrs » — c’est-a-dire, selon MEAD [1934], le cadre interprétatif élémentaire a partir duquel les

acteurs congoivent et organisent leur existence, qui structure leur perception de la réalité au

8 Celles que nous avons rencontrées se désignent elles-mémes par cette appellation, ou par I'acronyme
idoine (« je suis MCS », « nous les EHS », etc.). Nous ferons de méme par la suite.
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niveau le plus fondamental. La conversion apparait alors comme un processus au cours
duquel un nouvel univers de discours s’impose a une personne, devient la matrice de ses
représentations et en arrive a gouverner tous les aspects de son existence. Ainsi définie, elle
s’avere déborder largement du champ religieux : Snow & Machalek observent également
dans les champs politique, professionnel, thérapeutique, etc. Ils présentent donc les conver-
tis comme un « #pe social » général, dont les personnes hypersensibles constituent a ’évi-
dence un avatar. Empiriquement, ils suggerent de les reconnaitre a plusieurs « fraits rbéto-

rigues » de leurs discours :

*  La « reconstruction biographique » (les convertis considerent leur compréhension passée

de leur existence et de leur situation comme erronée) ;

o D«adoption d’un schéme attributif dominant » (qui otiente leurs interprétations de I'en-

semble des événements et des comportements qu’ils observent autour d’eux) ;

o D« endossement d'un maitre-role » (les convertis appliquent et promeuvent leurs nou-

veaux préceptes dans toutes les situations sociales).

Au point de vue cognitif, la conversion affecte les croyances que CLEMENT [1999,
p.400-1] situe au niveau intermédiaire de sa typologie. Elles constituent des « stéréotypes »
permettant d’accélérer le traitement cognitif des informations et d’améliorer la réactivité des
réponses comportementales. Elles sont généralement acquises par socialisation et operent
hors du champ de la conscience. Elles peuvent cependant le réintégrer, et se modifier, dans
certaines circonstances : des « chocs culturels » — ou les crises personnelles qui interviennent
souvent de facon décisive dans les trajectoires des convertis [Ramso, 1993]. Elles struc-
turent les croyances de niveau supérieur. Celles-ci sont pleinement conscientes et délibéré-
ment révisables, et admettent en conséquence des degrés d’adhésion et de certitude
variables. Elles recclent les informations que les acteurs savent posséder sur le monde, et
sont capables de se représenter. Elles correspondent aux croyances dans le sens le plus
étroit du terme. C’est a leur niveau que les conversions sont d’abord observables. Quant
aux croyances de niveau inférieur, elles sont foncierement inaccessibles a la conscience et a
la révision. Elles se rapportent au traitement modulaire et spontané des nombreux stimulus
parvenant constamment au cerveau, et en particulier a la sélection de ceux dont la percep-
tion devient consciente. Elles ne constituent des croyances qu’au sens large d’« état informa-
tionnel codé dans le cervean » : en pratique, elles fonctionnent plutét comme des « attentes intui-

fves ».
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Il nous semble inutile a ce stade de définir plus spécifiquement la notion de
croyance, notamment en cherchant a la distinguer de la connaissance, comme s’y astreint
Bronner [2003]. Leur séparation implique de raisonner en termes de (probabilité de) vérité
et de fausseté. Mais ces derni¢res sont impossibles a définir absolument dans une société
qui ne reconnait plus de vérité révélée. Les connaissances scientifiques sont souvent
employées comme référence, mais elles n’en fournissent qu’une approximation instable en
raison de leur caractere évolutif et révisable. Par conséquent, dans les travaux séparant les
croyances et les connaissances, les criteres de distinction effectivement employés se
révelent moins ontologiques que sociaux : les connaissances qui y sont présentées comme
vraies (ou probablement vraies) correspondent en pratique a des croyances normales ou /gi-
times dans les groupes d’appartenance de leurs auteurs. Méme parmi ceux qui revendiquent
une approche rationaliste et compréhensive, le choix des exemples est significatif : ce sont

toujours des croyances éfrangéres qu’il s’agit d’expliquer.

Ainsi, raisonner en termes de vérité conduit souvent a introduire ses préjugés en
fraude, pour un bénéfice incertain sur I’analyse. Il n’y a guere de raison, par exemple, que
des représentations mentales déterminent différemment l'action selon qu’elles sont vraies
ou fausses. En conséquence, certains suggerent d’abandonner la notion meéme de
croyance’ — la difficulté étant alors d’en inventer un substitut adéquat. Faute de solution
pleinement satisfaisante, nous continuerons a 'employer par la suite, dans un sens large et
dépourvu de toute connotation péjorative'’. Précisons pour finir que nous ne préchons pas
ici un quelconque relativisme, du moins hors de la pratique de la sociologie cognitive. Nous
souhaitons seulement nous prémunir de certaines tentations conceptuelles, contre les-
quelles la meilleure défense est sans doute I'exercice d’une ethnographie soigneuse, scrupu-
leusement attentive a n’attribuer aux acteurs étudiés ni des croyances, ni des rapports a

leurs croyances, qui ne soient pas les leurs.

Revenons-en maintenant aux épidémies d’HSE. Elles se rapportent en définitive a
un phénomene qui convient particulierement a notre projet : la « conversion » des personnes
hypersensibles. Son actualité permet de 'observer directement, comme le requiert une
approche empirique. La gravité de ses conséquences garantit quil ne consiste pas en un
simple jeu de représentations, en cohérence avec une démarche écologique. Son caractere

progressif favorise une vision processuelle. D’autres sciences de I'esprit s’y sont intéressées,

9 A Tinstar de Lencrup [1990], qui dénonce le « jugement dogmatique sur le psychisme d'antrui » qu’elle recéle et la
tendance a surestimer la conviction des croyants qu’elle induit.
10 Par exemple, une adhésion irraisonnée a une idée absurde.
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ce qui facilite la mobilisation de leurs acquis. Enfin, il se distingue du phénomene étudié
par SAUVAYRE [2012] — I'adhésion aux croyances sectaires — par I'autonomie apparente des
acteurs concernés : au contraire des anciens adeptes, a en juger par les témoignages dispo-
nibles publiquement, les personnes hypersensibles se reconnaissent comme telles en toute
indépendance, sans que d’autres « actenrs de l'adbésion » n’interviennent (comparables aux
membres des sectes jouant le réle de « coaptenrs »). Leurs trajectoires n’en sont que plus fas-
cinantes a observer. Quand les médecins, les experts, les institutions, mais aussi leurs
proches, leurs collegues ou leurs voisins considérent que les produits chimiques ou les
CEM n’ont rien a voir avec leurs problemes de santé — comment peuvent-elles étre suffi-
samment persuadées du contraire pour abandonner, parfois du jour au lendemain, leur
domicile, leur famille et leur emploi, et se réfugier dans une grotte ou dans les bois ? Com-
ment peuvent-elles en rester convaincues face aux innombrables difficultés qui en

résultent ? Il y a la un sérieux commencement d’énigme.

Les épidémies d’HSE méritent enfin d’étre étudiées pour deux raisons supplémen-
taires, indépendantes de notre projet de sociologie cognitive. La premicre concerne I'incer-
titude scientifique qui les entoure, et les situations parfois dramatiques dans lesquelles se
trouvent les personnes hypersensibles : il est essentiel de parvenir a une meilleure compré-
hension de leurs troubles, afin de pouvoir inventer des prises en charge efficaces et satisfai-
santes. La seconde se rapporte aux controverses et aux disputes qui entourent les HSE.
Elles tendent a les constituer en problemes sociaux et politiques, qui intéressent aussi bien
la santé publique que la gestion des risques et 'aménagement du territoire. Il est donc
important d’en proposer une intelligibilité sociologique qui puisse éclairer 'action publique,

notamment par le biais de 'expertise.

Par conséquent, bien que notre projet soit cognitif, nous n’allons pas y réduire
d’emblée les épidémies d’HSE. Nous allons plutot les aborder comme telles, c’est-a-dire
comme des maladies, dans leurs dimensions organiques et environnementales, mais aussi
historiques, culturelles et sociales. Cela nous exposera a quelques difficultés supplémen-
taires, mais nous permettra d’atteindre a une meilleure compréhension. En particulier, nous
pourrons ainsi donner toute son importance a un fait qui singularise les personnes hyper-
sensibles parmi les acteurs étudiés jusqu’a présent en sociologie cognitive : leurs croyances
étant relatives a des perceptions sensorielles, des sensations morbides et des symptomes
somatiques, elles s’enracinent dans leur expérience corporelle. Elles sont bien moins « désin-

carnées » que les représentations mentales ayant pour linstant retenu lattention. Or, il est
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fort probable que leurs significations subjectives et sociales s’en ressentent, et les différen-
cient nettement, par exemple, des croyances religieuses ou superstitieuses. Enfin, appréhen-
der les HSE comme des maladies nous permettra d’exploiter plus facilement les travaux qui
leur ont été consacrés en sciences sociales, car ils se rattachent a la sociologie de la santé

davantage qu’a la sociologie cognitive.

3. Méthode : deux traditions dans I’étude sociologique des maladies
Commencons par poser quelques reperes en observant comment cette sociologie
problématise habituellement de tels phénomenes. En particulier, comment les convertit-elle
en objets d’investigation sociologique ? Quelle cohérence, nécessairement théorique'', leur
donne-t-elle ? Les démarches possibles sont en réalité peu nombreuses. S’étant posé le pro-
bléme une trentaine d’années auparavant, Claudine Herzlich n’en avait identifié que deux.
Présentons-les chacune sous leurs formes contemporaines, puisqu’elles sont encore
employées aujourd’hui, avant de montrer qu’elles sont a la fois inconciliables et les seules

possibles.

3.1. Une tradition réaliste

La premiere tradition est présentée par Herzlich en ces termes :

Ses membres « ont étudié la maladie comme conduite sociale. 1.e statut social et le role du
malade dans notre société, les variables qui déterminent sa conduite, et les normes qui lui
donnent forme, ses relations avec l'institution médicale ont constitué les objets par excellence
des centaines d’études qui, depuis trente ans, se réclament de la “sociologie médicale”. |...]
Pour les sociologues se rattachant a cette conception, le “comportement de maladie” identifié
an recours anx soins médicanx a ét¢ un domaine d'étude préférentiel. » [HerzricH, 1983,
p.192-4]

Elle la rattache a la figure de Talcott Parsons, considérant qu’elle a été initiée par sa
célebre analyse du « sick role » — qui consiste effectivement en une description précise, et
trés normative, des comportements attendus de la part des personnes malades. Etre recon-
nues comme telles leur ouvre deux droits et les soumet a deux obligations : elles sont auto-
risées a déroger a leurs obligations sociales habituelles, et a ne pas étre tenues pour respon-

sables de leur état (par exemple, elles peuvent cesser de travailler tout en conservant un

revenu, sans étre stigmatisées pour cela) ; mais doivent également manifester le désir de se

11 Puisque seule une théorie permet de distinguer le pertinent de I'impertinent, comme le soulignent
PasseErON e7 al. [1968, p.54] : « un objet de recherche, si partiel et si parcellaire soit-il, ne peut étre défini et construit
gu’en fonction d'une problématique théorique permettant de sonmettre a une interrogation systématique les aspects de la réa-
lité mis en relation par la question qui lenr est posée. »
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soigner, et rechercher une aide compétente (c’est-a-dire se soumettre au controle exercé par
la profession médicale) [Parsons, 1951]. Lorsqu’un tel raisonnement est transcrit empiri-
quement, la construction de I'objet se trouve subordonnée au verdict médical : pour obser-
ver comment des individus (malades, proches, soignants, etc.) réagissent a une maladie, il
faut pouvoir attester qu’ils sont bien affectés par le méme trouble, ce qui impose d’en
accepter la réalité (méme a titre provisoire) et de partir des diagnostics posés par le corps
médical. Si l'intérét porte sur d’autres types d’acteurs (groupes sociaux, institutions, pou-
voirs publics, etc.), un critere médical est également indispensable pour garantir qu’ils
réagissent au méme phénomene. I’élaboration de I'objet est ainsi dépendante de jugements
médicaux, puisque eux seuls en garantissent ’homogénéité (c’est-a-dire la comparabilité des
phénomenes qui y sont inclus) — et se trouvent en conséquence exclus du champ de I'inves-
tigation. HerzricH [1983, p.192] avait d’ailleurs constaté que « les sociologues |[...] n’ont, jusqu’a
une date récente, pas remis en cause le cadre des entités cliniques reconnues par la pensée médicale et n’ont
pas développé de conception proprement sociologique de ['étiologie. » Elle désigne cette approche
comme « parsonienne » ; nous préférons la qualifier de « réaliste », car c’est précisément la
reconnaissance de la réalité des « entités clinigues » qui la distingue. En pratique elle est géné-

ralement contemporaine (par rapport au chercheur) et micro-sociale.

On trouve une incarnation récente de cette tradition dans 'ouvrage consacré par
Muriel Darmon a I'anorexie. S’étant proposé de démontrer la capacité de la sociologie a
rendre compte de cette maladie, elle a réalisé une enquéte aupres de personnes hospitalisées
avec un diagnostic d’anorexie. Dans ses propres termes : « ke diagnostic médical d’anorexie a
constitué un outil de recrutement » [Darmon, 2003, p.36] en fonction duquel elle a identifié les
personnes a solliciter. I.’élaboration de son échantillon s’est donc trouvée déléguée a des
médecins, dont elle a seulement pu constater qu’ils utilisaient des critéres diagnostics diffé-
rents (selon que leur orientation était plutot psychiatrique ou psychanalytique), et qui de
surcroit ne ont pas autorisée a rencontrer tous les patients de leur service. Elle s’est alors
attachée a décrire 'anorexie comme un ensemble de pratiques, travaillant a lui donner une
réalité sous I'angle comportemental. Elle la dépeint comme une carriere aboutissant a une

prise en main complete de soi, décomposée en quatre étapes :

1. Le commencement, qui est habituellement scandé par un régime, ainsi que par une
multiplication des pratiques sportives, et s’accompagne parfois d'un changement

radical d’apparence (vétements, coiffure, maquillage) et d’attitude scolaire (applica-
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tion ostensible). Il signifie entrée dans une démarche active de transformation de

SOl.

2. La continuation I, qui correspond a une rationalisation systématique de cette
démarche. Elle recouvre notamment un engagement sur 'avenir, dont témoigne la
formation volontariste d’habitudes, ainsi qu’une requalification des gouts, associant

les effets positifs amenés par la transformation de soi a I’acte de jetner.

3. La continuation II, qui est caractérisée par une évolution des stratégies mises en
ceuvre par les anorexiques. Les conséquences de leurs nouvelles pratiques devenant
manifestes, une surveillance est instaurée par les médecins et les proches, qu’elles
s’efforcent de déjouer en passant de la discrétion a la dissimulation (mensonge,

simulation, évitement).

4. La prise en charge par l'institution hospitaliere, conséquente a I’échec des stratégies
de dissimulation. Les soignants s’y efforcent d’inverser la transformation de soi
accomplie par les anorexiques, les invitant a se déprendre en charge, au prix d’une

remise en question de leur identité.

L’auteur s’applique ensuite a expliciter la signification de cet ensemble de pratiques :
elles participent de la recherche d’une excellence culturelle, dont elles constituent le « front
corporel » articulé a un « front scolaire» non moins important. Elles s’inscrivent dans le
contexte social particulier d’adolescentes entretenant un rapport dominé a la culture sco-
laire, et dont les familles valorisent particulierement 'apparence corporelle féminine. I.’of-
fensive sociologique de Darmon, parce qu’elle ne procede pas d’une remise en cause fonda-
mentale de Pentité nosographique « anorexie », conduit donc seulement a en diversifier le

contenu (des pratiques s’ajoutent aux signes cliniques).

3.2. Une tradition constructiviste
La seconde tradition de recherche en sociologie des maladies est ainsi décrite par

Herzlich :

« Face a cette lignée d’études, un second courant s’est cependant affirmeé que on peut désigner
sous le terme d'approche de la médecine comme productrice des catégories sociales de santé et
de maladie. Pour les tenant de cette conception, on ne doit pas confondre la réalité organique
de la maladie et sa réalité sociale ¢'est-a-dire ['état organique en lui-méme et ['état organique
défini comme maladie par la médecine et le médecin. L'une et I'antre n'entretiennent pas des
rapports de simple décalquage ou de continuité. [...] Ce tpe d’analyse a pu s appliquer avec
succes anx aspects des phénomenes organiques apparemment les plus difficiles a traiter socio-

logiquement, comme par exemple la doulenr. » [HerzLICH, 1983, p.195-0]
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Elle la rattache a la figure d’Eliot Freidson, pour avoir le premier distingué systéma-
tiquement entre la maladie comme réle social et la pathologie comme état organique, et fait
porter interrogation sociologique sur la maniére dont elles sont reliées'. Selon ses propres
termes, « the problem to manage is the idea of illness itself—how signs and symptoms get to be labeled or
diagnosed as illness in the first place, how an individual gets to be labeled sick » [Frebson, 1970,
p-212]. Cest précisément le travail auquel se livrent les médecins en consultation, a I'aide de
raisonnements pratiques qu’il a entrepris de mettre a jour. Sa démarche reléve ainsi d’une
« étude de la connaissance appliguée » (selon le sous-titre de 'ouvrage cité). Elle a préludé a I'ana-
lyse de la connaissance médicale sur son autre versant : abstrait ou théorique, recoupant les
développements paralleles des science studies (Pémergence du Programme Fort notamment).
Différents travaux se sont en effet attachés, a partir des années 1980, a exhumer les mul-
tiples décisions et négociations ayant permis a la communauté médicale de reconnaitre der-
riere des manifestations cliniques disparates telles entités nosographiques homogenes, c’est-
a-dire le processus de « fabrication » de ces dernieres (ils s’intitulent typiquement « the making
of a disease »). 1l nous parait donc plus explicite de les rattacher a une tradition « constructi-
viste » plutdt que « freidsonienne » comme Herzlich”. En pratique elle est plutot historique et

macro-sociale ; investigation y porte sur les jugements médicaux.

Un exemple de recherche incarnant ces deux dimensions de la tradition constructi-
viste est 'ouvrage consacré par Allan Young au syndrome de stress post-traumatique
[SSPT] [Youna, 1995]. Sa premicre moitié est consacrée au processus a lissue duquel le
SSPT s’est imposé comme une catégorie légitime de la nosographie psychiatrique. 11 a
débuté au tournant des années 1960 et 1970, par 'observation de comportements « aznti-so-
ctanx » de la part de nombreux vétérans du Vietnam, puis la formation d’un réseau de psy-
chiatres convaincus que les traumatismes vécus a 'occasion de ce conflit en étaient respon-
sables. Ceux-ci définirent un trouble idoine et militérent pour qu’il soit intégré dans le
DSM-III alors en cours de préparation. Ils s’attacherent a fournir des preuves de sa validité,
a la fois contemporaines (principalement des études de cas) et historiques (en se réclamant

de la tradition de recherche inaugurée dans les années 1860 par le chirurgien britannique

12 Conrap & Barker [2010] identifient trois autres « racines » de 'approche constructiviste de la maladie : la
sociologie de la déviance, pour avoir constaté que la médicalisation des comportements est 'un des res-
sorts des entreprises de morale ; interactionnisme symbolique et la phénoménologie, pour avoir distin-
gué entre 'expérience subjective de la maladie et sa réalité organique ; et les analyses foucaldiennes de
I'influence des discours médicaux.

13 C’est aussi une manicre de rendre justice a des travaux précurseurs réalisés en épistémologie médicale,
notamment ceux de Ludwik Fleck sur la syphilis (Genese et développement d'un fait scientifique, 1934), qui ont
été redécouverts tardivement mais constituent sans doute la premiére tentative aboutie de raisonner de
cette maniere.
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John Erichsen, qui avait observé chez les rescapés d’accidents ferroviaires des troubles du
comportement manifestement dépourvus de cause organique). Ils rencontrérent deux résis-
tances principales. La premicre émanait de I’équipe coordonnant la préparation du
DSM-III, qui défendait le principe d’une classification strictement séméiologique, tandis
que le fondement du SSPT est clairement étiologique'®. La seconde provint d’autres psy-
chiatres, considérant que les troubles rattachés a cette nouvelle entité s’intégraient déja par-
faitement dans les catégories psychiatriques (les obsessions par exemple, étant caractéris-
tiques des troubles de I’humeur, nul besoin de les reconcevoir comme des « ré-expériences du

trauma »).

C’est finalement sur le terrain politique que le SSPT 'emporta, parce qu’il partici-
pait de la reconnaissance des vétérans du Vietnam (il était clair qu’il leur permettrait d’étre
indemnisés et pris en charge en tant qu’anciens combattants blessés en service). Il intégra le
DSM-III dés sa parution, en 1980 — ce qui lui permit, a défaut de cesser d’étre contesté, de
pouvoir étre mis en ceuvre légitimement par les psychiatres qui le souhaitaient, et de facon-
ner en retour I'expérience de leurs patients. Allan Young s’attache a démontrer comment
dans la seconde partie de son ouvrage, en s’appuyant sur des observations réalisées dans un
centre de traitement des vétérans. Il souligne par exemple a quel point les « zechnologies diag-
nostiques » utilisées par les psychiatres pour repérer, parmi les vétérans qui les consultent,
ceux dont les symptomes leur paraissent relever du SSPT, favorisent la production de récits
cohérents et organisés autour d’'un événement traumatique. Il montre également comment
les thérapies employées, qui reposent toutes sur une prise de conscience de cet événement
(passé) et de ses effets (présents), s’efforcent d’obtenir des patients qu’ils adhérent a ces
récits et réorganisent leur soi en conséquence. Le SSPT apparait ainsi non seulement
comme une élaboration historique, mais aussi comme une réalisation [« achieverzent »| quoti-

dienne : il est doublement construit.

Cette démarche est profondément subversive pour la connaissance médicale, mais
dans la mesure ou elle provient d’'une discipline scientifiquement moins légitime que la
médecine, elle se cantonne le plus souvent a ses frontieres. Herzricu [1983, p.197] avait
bien remarqué que « les cherchenrs ont en tendance a éviter les cas les plus “lonrds” de maladie claire-
ment organique et grave pour s'en tenir aux terrains, plus faciles dans leur perspective mais aussi moins
Jféconds, de la maladie mentale on des phénomenes de médicalisation. » Ce constat demeure valable

aujourd’hui. Des travaux ambitieux ont certes été réalisés, et peut-étre plus nombreux

14 Sa validité ne découle par de la pertinence clinique d’un ensemble de symptoémes, mais de la présence
d’un événement déclencheut.
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qu'avant. Mais la majorité des recherches inscrites dans cette tradition concerne toujours
des maladies dont les causes sont incertaines, sur lesquelles il est difficile d’agir médicale-
ment, et qui se situent hors du cceur de compétence de la médecine. C’est dire si la sociolo-
gie demeure soumise a cette derniere, et n’ose contester les savoirs médicaux que dans les

domaines ou elle reconnait elle-méme leur faiblesse.

3.3. Des objets différents

Ces deux démarches concernent en définitive des aspects différents de la maladie,
constituant autant d’objets singuliers. Leur distinction a été proposée par EISENBERG [1977]
et popularisée par Kiemman [1988] ; ils sont aujourd’hui couramment désignés a 'aide des

substantifs anglais #//ness et disease®.

Le premier renvoie a la maladie telle qu’elle est vécue par les malades et leur entou-
rage. Lillness consiste en un trouble affectant une personne, enraciné dans ses perceptions
somatiques, et dont les conséquences et les significations sont irréductiblement sociales, car
leur étalon est la perturbation de sa vie quotidienne. Les recherches utilisant cette défini-
tion, qui appartiennent donc a la tradition réaliste, se préoccupent essentiellement de la per-
ception et de la gestion de la maladie. Dans les termes de Kleinman :

« Illness refers to how the sick person and the members of the family or wider social network
perceive, live with, and respond to symptoms and disability. Illness is the lived experience of
monitoring bodily processes such as respiratory wheezes, abdominal cramps, stuffed sinuses, or
painful joints. lliness involves the appraisal of those processes as expectable, serious, or re-
quiring treatment. The illness experience includes categorizing and explaining, in common-
sense ways accessible to all lay persons in the social group, the forms of distress caused by
those pathophysiological processes. » [KKLEINMAN, 1988, p.3-4]

Le terme disease renvoie a la maladie telle qu’elle est appréhendée par les médecins,
et plus généralement par la communauté scientifique. Ia disease est congue comme une sub-
stance, transcendant la diversité de ses manieres d’affecter les malades, qu’il s’agit précisé-
ment de reconnaitre derriere la diversité des plaintes et des signes cliniques présentés par
ceux-ci — C’est-a-dire de diagnostiquer, autant pour la comprendre que pour la soigner. Les

recherches utilisant cette définition s’inscrivent logiquement dans la tradition constructi-

15 Les auteurs francophones soulignent volontiers qu’il n’existe pas d’équivalents satisfaisants a ces deux
termes dans la langue francaise, qui les confondrait sous le méme mot de maladie. I.’emploi des substan-
tifs anglais évite certes les contre-sens. Il nous semble cependant que le terme d’affection (et dans un
usage qui s’est perdu, celui de mal) exprime la méme idée que celui d’#//ness, tandis que le terme de patho-
logie (dans un usage qui se répand malgré son incorrection) a une signification comparable a celui de dis-
ease.
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viste. Elles s’intéressent a la production et a 'application de connaissances sur la maladie,
dont Kleinman souligne les effets contrastés :
« Disease is the problem from the practitioner’s perspective. In the narrow biological terms of
the biomedical model, this means that disease is reconfigured only as an alteration in biologi-
cal structure or functioning. When chest pain can be reduced to a treatable acute lobar pnen-
monia, this biological reductionism is an enormons success. When chest pain is reduced to
chronic coronary artery disease for which calcinm blockers and nitroglycerine are prescribed,
while the patient’s fear, the family’s frustration, the job conflict, the sexual impotence, and the
financial crisis go undiagnosed and undressed, it is a failure. » [KLEINMAN, 1988, p.5-0]

Est-il possible d’analyser une maladie dans ces deux aspects a la fois ? Vraisembla-
blement non, car 'étude de chacun implique un usage opposé des jugements médicaux qui
la définissent : versant 7/uess ces jugements constituent le point de départ du raisonnement,
le critere permettant de circonscrire le champ de I'investigation ; versant disease ils consti-
tuent son point d’arrivée, le phénomene dont il s’agit de rendre compte — ce qui signifie
qu’analyser simultanément les aspects #//ness et disease d'une maladie impliquerait de dévelop-
per un raisonnement circulaire'’. Admettons plutdt Pimpossibilité de les réunir. Considé-
rons, avec Charles Rosenberg, que la maladie est un phénomeéne dont les frontieres sont

insaisissables, évoluant a l'intersection de trop d’univers sociaux, pour étre embrassé dun

seul tenant :
« “Disease” is an elusive entity. 1t is not simply a less than optinum physiological state. The
reality is obviously a good deal more complex; disease is at once a biological event, a genera-
tion-specific repertoire of verbal constructs reflecting medicine’s intellectual an institutional his-
tory, an occasion of and potential legitimation for public policy, an aspect of social role and

individual—intrapsychic—identity, a sanction for cultural values, and a structuring element
in doctor and patient interactions. » [ROSENBERG, 1992, p.xiii]

4. Etat de Part : les approches sociologiques des HSE

Nous devrons choisir 'approche que nous utiliserons pour étudier les épidémies
d’HSE a Pexclusion définitive de I'autre. Tachons alors d’identifier la plus adaptée a notre
projet de sociologie cognitive, en nous tournant d’abord vers les travaux consacrés aux

HSE en sciences sociales.

16 Cet usage antinomique du diagnostic avait déja été repéré par Straus [1957], qui I’avait placé au fonde-
ment de sa distinction classique entre la « sociology in health » (qui se repére a I'aide des théories consen-
suelles dans les sciences médicales) et la « sociology of health » (qui prend la science médicale pour objet). 11
faudrait donc faire une sociologie qui soit a la fois « dans » et « de » la maladie.
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4.1. Recherches consacrées a la MCS

Dans le monde anglo-saxon, la MCS a suscité un intérét certain de la part des
sciences sociales. L.a premicre chercheuse a s’y étre intéressée est la psychologue Pamela
Gibson, qui lui a consacré une quinzaine d’articles depuis 1996. Le premier s’appuie sur une
enquéte réalisée au milieu des années 1990 aupres de 268 personnes considérant souffrir de
« maladie environnementale », de « blessure chimique » ou de MCS, recrutées au sein de plusieurs
réseaux associatifs et interrogées a I'aide d’un questionnaire administré en deux vagues
[GiBsoN ez al., 19906]. Gibson souligne qu’il est impossible de déterminer de quelle popula-
tion cet échantillon est représentatif, en 'absence de définition consensuelle des troubles
considérés. Elle décrit point par point leurs répercussions sur la vie quotidienne de leurs
victimes, évoquant une dégradation de leur situation professionnelle et financiere, des com-
plications de leurs relations personnelles, des difficultés pour accéder aux soins médicaux,
ainsi qu’a 'espace et au services publics, dont la conjonction suscite une détresse psycholo-
gique significative. L’approche de Gibson est donc réaliste, comme le confirme ’examen de
ses articles ultérieurs ou elle examine de plus pres certaines de ces répercussions. Elle y
développe épisodiquement un raisonnement constructiviste, dont I'orientation critique est
patente : il procede d’une dénonciation de la faiblesse de la reconnaissance sociale de la
MCS. Partant du constat que les personnes chimico-sensibles sont en majorité de sexe
téminin, Gibson les présente comme les victimes contemporaines d’une médecine qui mal-
traite traditionnellement les femmes — au sens propre comme au figuré, leur non-représen-
tation dans les études de toxicité actuelles devenant par exemple équivalente aux ovariecto-

mies pratiquées a la fin du XIX¢ siecle sur les hystériques [Gisson, 1997].

Aux Etats-Unis, Steve Kroll-Smith et Hugh Floyd analysent les quelque 150
réponses qu’ils ont recues apres avoir sollicité des témoignages écrits de personnes MCS
par lintermédiaire d’un réseau associatif. Ils s’intéressent particuliecrement a la structure de
leurs récits de maladie'” et a la fonction cognitive qu’exercent ceux-ci, interprétant la MCS
comme « a practical epistemology—a strategy for knowing the world that works to reduce or make man-
ageable a human trouble » [KroLL-Smrrn & Froyp, 1997, p.11]. Ils travaillent cependant peu
cette notion d’« épistémologie pratigue » (empruntée a Clifford Geertz) : ils ne précisent pas ce
qui 'a rendue nécessaire, comment elle s’est imposée, etc. IIs décrivent davantage ses effets,
et montrent qu’elle sous-tend une réorganisation profonde de I'existence quotidienne des

personnes MCS, en particulier au travers des stratégies inégalement efficaces qu’elles déve-

17 1étude des « illness narratives » constitue une branche treés dynamique de la sociologie de la santé anglo-
phone (initiée par 'ouvrage fondateur de Kleinman cité supra).
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loppent pour adapter leur environnement (a défaut de pouvoir s’y adapter). Ils présentent
enfin ses conséquences économiques et politiques, qu’ils estiment considérables, au motif
que la MCS conteste la distinction communément admise entre environnements sains et
malsains, ainsi que le monopole de la médecine sur la définition des états pathologiques. Ils
accordent une grande attention aux corps des personnes chimico-sensibles™ : considérant
queux ne sauraient s’abuser ni mentir, ils présentent les réactions décrites par celles-ci
comme une preuve irréfutable de la nature environnementale de la MCS. Ils dénoncent
alors les résistances que suscite sa reconnaissance, sans analyser la controverse scientifique
qui entoure". s ont initié un courant de recherche qui se poursuit aujourd’hui au sein du

Contested linesses Research Group de la Brown University [Brown, 2007 ; Brown ef al., 2011].

Lipson [2004] et Lirson & Dotron [2000] rapportent les résultats d’une enquéte eth-
nographique conduite auprés de personnes MCS habitant la cote Ouest des Frtats-Unis (36
entretiens et des observations au sein de plusieurs groupes de soutien). Elles analysent le
retentissement de leur hypersensibilité sur leur vie quotidienne, insistant sur 'incompréhen-
sion que l'invisibilité de leurs symptomes suscite chez leurs proches, et le scepticisme que
sa nature controversée provoque parmi les médecins qu’elles consultent. Elles ne précisent
cependant pas comment ces personnes sont parvenues a se reconnaitre hypersensibles. De
surcroit, elles prennent explicitement partie dans la controverse scientifique entourant la
MCS?. Dorrox [2007] a par la suite consactré une courte thése aux personnes chimico-sen-
sibles. Elle s’appuie sur 16 entretiens réalisés dans la région de Toronto, qu’elle analyse
dans une perspective « éco-féministe » pour mettre en évidence les multiples « pertes » [« losses »]

dont souffrent ces personnes — avec les mémes limites que précédemment.

PuiLLies [2010] s’intéresse aux conflits d’expertise qui apparaissent autour des reven-
dications portées devant les tribunaux australiens par des personnes MCS. A partir d’obser-
vations d’audiences, de la consultation de rapports d’expertise et d’entretiens, elle recons-
truit les conceptions de la connaissance scientifique qui informent les jugements des
experts, dont elle constate qu’elles varient selon qu’ils se montrent favorables ou hostiles a

I'indemnisation des plaignants (et par extension a la reconnaissance légale de la MCS).

18 Allant jusqu’a leur consacrer le titre de leur ouvrage, qui signifie littéralement « des corps manifestant » [« bod-
des in protest ).

19 Ce qu'ils justifient en ces termes : « Why is the profession of medicine unable to certify MCS as a legitimate disorder?
Perbaps it isn’t one. That is the simplest answer. 1t is more complicated and more interesting, however, to consider MCS as
a theory of the body and the environment that contests both the medical profession’s responsibility to define bodies and several
of its paradigmatic assumptions about disease. » [KrorL-Smith & Froyp, 1997, p.32]

20 Lirson [2004, p.82] écarte d’emblée les hypotheses psychogenes au motif que « #he participants in this study
are upset by the implications that the problems are in their psyches rather than in their bodies. »
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Leurs conceptions se différencient d’abord selon leur confiance dans le paradigme médical
dominant et leur aversion pour lincertitude : les phénomeénes dont la science échoue a
rendre compte existent-ils réellement ? Elles se distinguent également par leurs exigences
en maticre de preuve : les témoignages de patients sont-ils opposables aux résultats des exa-
mens cliniques ? Phillips n’avance pas d’explication a ces différences, qu’elle rapproche sim-
plement d’une tendance plus ou moins marquée a la compassion®'. Elle souligne encore que
tous les experts sont convaincus d’étre rationnels, mais que le contexte médico-légal tend a
radicaliser leur antagonisme, puisqu’il les incite a réfuter les arguments présentés par la par-
tie adverse. Elle n’étudie donc pas directement les personnes chimico-sensibles, mais donne

un apercu précis des argumentaires développés dans la controverse entourant la MCS™.

Luneau [2015] s’intéresse directement a cette derniere. 11 essaye d’expliquer sa fai-
blesse en France, ou quelques acteurs militent en faveur de la reconnaissance de la MCS,
mais se heurtent a une indifférence générale plutot qu’a I’hostilité d’adversaires déclarés, de
sorte qu’ils demeurent invisibles dans I’espace public. 11 attribue leur échec a s’inscrire dans
I'agenda politique a deux facteurs : I'extréme diversité des produits chimiques concernés,
qui contrarie leur insertion dans un processus unique de mise en cause (qui subit de surcroit
la concurrence d’autres formulations, par exemple en termes de « perturbatenrs endocriniens ») ;
la difficulté a démontrer leur implication dans les troubles éprouvés par les personnes
hypersensibles, qui contrarie tout simplement leur mise en cause. Ces facteurs peuvent
expliquer la conflictualité supérieure des problemes sanitaires étudiés en comparaison : I'ex-
position professionnelle au perchloroéthyléne dans les teintureries et la pollution de I’étang
de Berre (qui provient de quelques sites industriels bien identifiés). Ils ne justifient cepen-
dant pas celle de la MCS aux Etats-Unis, que Luneau impute a un facteur supplémentaire :
sa convergence avec la controverse entourant les problemes de santé rapportés par les vété-
rans de la guerre du Golfe. Il ne précise pas pourquoi un rapprochement comparable n’a
pas eu lieu en France, et n’étudie gucre la situation des personnes hypersensibles (il mobi-
lise a peine les entretiens qu’il a réalisés aupres de huit d’entre elles, s’appuyant plutot sur

I’étude quantitative de deux corpus majoritairement constitués d’articles de presse).

Signalons enfin le mémoire d’Olga Gilbert en sociologie. Ftudiant les trajectoires et
Pexpérience de 21 personnes MCS, elle s’interroge sur les réactions d’hostilité qu’elles sus-

citent et le sentiment de perte de reconnaissance qu’elles éprouvent. Elle les attribue au

21 Alors méme qu’une opposition semble se dessiner dans son échantillon entre des experts favorables de
sexe féminin et pratiquant la médecine générale, et des experts défavorables de sexe masculin et prati-
quant une spécialité médicale.

22 Elle a prolongé ces réflexions dans un ouvrage récent, que nous n’avons pu consulter [PHrrips, 2015].
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caractere scientifiquement controversé de leurs troubles, qui entretient le soupgon qu’ils
sont mentaux, au handicap social induit par I’évitement des produits chimiques, ainsi qu’a la
verve militante de leurs discours. Elle estime par ailleurs que leur stigmatisation et leur mar-
ginalisation ne conduisent pas toujours a une transformation de leur identité [GILBERT,

2016].

4.2. Recherches consacrées a PEHS

CHATEAURAYNAUD & Depaz [2010] décrivent lirruption de 'EHS dans le débat
public, et s’interrogent sur la « réussite publique de la canse des hypersensibles » [p.17] dans diffé-
rentes arenes (notamment celle de la justice). Ils évoquent les opérations ayant permis aux
personnes électro-sensibles de se diagnostiquer comme telles, qu’ils décrivent comme une
« $érie des actes de recoupement et de rapprochement entre des signes hétérogénes » pouvant « faire surgir
des liens aux points de reconvrement de la mémoire et de la perception. » [p.20] 1ls ne les caractérisent
cependant pas davantage. En particulier, ils ne précisent pas en quoi consistent ces signes,
hormis en des perceptions somatiques appréhendées dans le seul registre de la douleur, ni
comment les personnes EHS procédent pour les associer a leur environnement. Ils s’at-
tardent davantage sur les difficultés qu’elles éprouvent a communiquer leurs conclusions,
par lesquelles ils proposent finalement de les définir : « /électrosensible est un cherchenr, au sens
proustien du terme (Delenze, 1969), c'est-a-dire un étre sensible anx microvariations, tendu vers la trans-
Sformation des signes dans un dispositif communicable a d’autres. » [p.27] Sur le plan méthodologique,
ils présentent a peine le matériau empirique sur lequel ils s’appuient et la démarche
employée pour I'analyser. En dehors de références constantes au pragmatisme, ils font
seulement allusion dans une note de bas de page a quelques entretiens réalisés aupres de

personnes « aux prises avec ['électrosensibilité » [p.7] dans une perspective exploratoire.

De Graarr & Broer [2012] assimilent Papparition de PEHS aux Pays-Bas a une ten-
tative de construction d’un risque sanitaire, au motif que les personnes électro-sensibles, en
se diagnostiquant comme telles, contribuent a ériger les CEM en menace pour la popula-
tion générale. Ils s’attachent alors a décrire la « carriere de maladie » aboutissant a ce diagnos-
tic, en s’appuyant sur des entretiens répétés avec 18 d’entre elles. Ils constatent que toutes
commencent par souffrir de symptomes somatiques, mais échouent a obtenir une réponse
médicale satisfaisante. Partant en quéte d’une explication, elles les rapprochent des CEM
environnants, notamment grace a lassistance de « géobiologues » disposant d’appareils de
mesure. Elles apprennent graduellement a les détecter, puis altérent leur existence quoti-

dienne de maniere a les éviter ou a s’en protéger. Elles présentent finalement leur diagnos-
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tic a leur médecin, qui refuse de '’homologuer. Certaines réagissent alors en s’engageant
pour la reconnaissance de 'EHS, et par extension de la nocivité des CEM. Dans un second
temps, De Graaff & Broér présentent les efforts qu’elles déploient a cette fin : elles tentent
essentiellement d’orienter la recherche par la réalisation d’enquétes, la sollicitation de scien-
tifiques professionnels et la participation a des comités consultatifs. Ils concluent a leur
¢chec, mais n’en précisent pas les causes. Leur analyse est intéressante dans une perspective

cognitive, bien que fort succincte.

Signalons enfin les mémoires de Nicole Lambert en sciences de I'information et de
la communication, d’Amandine Oullion en philosophie, et de Jonathan Rouzé en sociolo-
gie, ainsi que la these de Nicolas Prignot en philosophie. La premiere s’intéresse aux efforts
consentis par divers acteurs pour médiatiser PEHS et la constituer en probleme public
[LamBerT, 2011] ; la seconde étudie les recompositions des rapports entre médecins et pro-
fanes induites par 'émergence de 'EHS, avec une tonalité nettement sociologique et des
analyses parfois tres fines [OuLLION, 2014] ; le troisiéme essaye de démontrer que la situa-
tion des personnes EHS révele I'impéritie de la gouvernance techno-scientifique, en repre-
nant directement les argumentaires militants [Rouzg, 2016] ; le dernier analyse la contro-
verse entourant les effets sanitaires des CEM et TEHS au prisme de U« éeosophie » de Félix

Guattari, avec une approche partisane et parfois peu éclairante [PrioNnot, 2016].

4.3. Des approches souffrant d’un biais réaliste

Dans leur ensemble, ces travaux éclairent plusieurs aspects de 'expérience des pet-
sonnes hypersensibles. Ils sont particulicrement révélateurs de la dislocation de leur exis-
tence quotidienne, ainsi que des difficultés relationnelles qu’elles éprouvent. En revanche,
ils caractérisent peu la dimension proprement corporelle de leur expérience, et se montrent
assez allusifs sur sa dimension cognitive. Aucun ne rentre dans une démarche explicative
ou modélisatrice, et seuls de Graaff & Broér adoptent une vision processuelle. Par rapport
a notre projet de sociologie cognitive, le principal reste a faire. Ces travaux tendent ainsi a
se focaliser sur les conséquences des HSE sur la situation sociale de leurs victimes, ce qui
est caractéristique d’'une approche réaliste. Il est pourtant rare que leur démarche le soit
pleinement. Concernant les personnes hypersensibles, elle I'est effectivement : la décou-
verte des liens entre expositions et symptomes est présentée comme évidente, de méme
que la reconnaissance de leur état — comme si un dialogue s’établissait entre leur corps et
leur environnement, dont elles se contenteraient de recueillir les conclusions. Mais concet -

nant les acteurs qui contestent leurs interprétations, médecins et chercheurs notamment,
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ces travaux adoptent une approche constructiviste, qui s’attache a exhumer les intéréts
(cognitifs, professionnels, économiques...) motivant leur opposition a la reconnaissance
des HSE — parfois méme au détriment des raisons qu’ils avancent, en leur prétant une
authentique « fausse conscience ». En accordant un statut différent a la parole des acteurs étu-
diés, et en s’abstenant d’en clarifier les raisons, les auteurs de ces travaux contreviennent a
trois principes dont I'intérét a été observé depuis longtemps en sociologie des sciences : les

principes de neutralité, de symétrie et de réflexivité [BLoor, 1976].

Mais surtout, c’est 'incohérence de leur démarche qui interpelle. Elle souleve en
effet une difficulté fondamentale au niveau de la construction de leur objet, qu’elle délegue
aux personnes se revendiquant hypersensibles sans offrir aucune garantie que leurs situa-
tions soient effectivement comparables — ou plutot sans permettre d’observer en quoi elles
sont comparables. C’est précisément cette difficulté que la fiction du corps parlant de lui-
méme tente de résoudre®, en reproduisant un schéma dualiste de type cartésien. Outre
qu’elle interdit d’apporter toute intelligibilité supplémentaire aux discours que les personnes
hypersensibles tiennent sur leurs maux et la « société pathogene » qui les engendrent, elle
contredit la perspective constructiviste adoptée par ailleurs, qui suppose que les corps s’ex-
priment toujours par lintermédiaire de porte-paroles qui s’en revendiquent. La mise en
ceuvre d’une démarche aussi incohérente peut seulement s’expliquer par la volonté de don-
ner raison aux personnes hypersensibles, explicitement revendiquée par certains auteurs™,
et toujours trahie par la partialité de leur présentation de la littérature scientifique consacrée
aux HSE. Cette volonté elle-méme ne semble pas procéder de convictions partagées :
aucun des auteurs considérés ne se présente comme personnellement affecté par ces
troubles. Elle parait plutot résulter de leur désir de réhabiliter I'expérience vécue des indivi-
dus face a des sciences percues comme aliénantes, ayant dégénéré en un refus de I'analyser

avec le moindre recul critique, et qui les conduit inévitablement a céder a I« ilusion de la

23 FElle est caractéristique du « réalisme direct » reconnu par David Bloor dans les travaux de Bruno Latour. Il
le dénonce au motif qu’« /7] may describe how things seem to the believer—the believer’s phenomenology—Ubut if we are
to understand that phenomenology, and its variations, we cannot just endorse the agent’s own perception of things. » 1l
poursuit en note : « Perhaps this is what Latour means by saying that he |...] allows social actors to “define them -
selves”: if the actors think something is true then the analyst is committed fo agreeing. [...] I should point out, however, that
it seems to go far beyond allowing the actors to define themselves in that it allows them, in addition, to “define the analyst”,
something for which I can see no good grounds. » [BLoor, 1999, p.106]

24 Ainsi Gibson a-t-elle rédigé un « guide de survie » a I'attention des personnes souffrant de MCS (deux édi-
tions en 2000 puis 2000), tandis que CHATEAURAYNAUD & DEesaz [2010, p.27] considerent qu’« o ne peut
pas retirer anx personnes déclarant une hypersensibilité leur expérience d’'un plan de perception si fin, qu’il reste impercep -
tible pour les antres. » 1ls s’exposent ainsi a la critique formulée par BertHELOT [2008, p.176] : « La difficulté,
que ne percoivent pas forcément les acteurs les plus engagés, est que si le constructivisme social pent suivre au plus prés leurs
engagements et leurs combats, sa position le contraint an scepticisme quant a la réalité méme des risques combattus. 11 serait
paradoxal d'étre constructiviste pour le statut des connaissances et réaliste pour le contenn des croyances. »
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transparence” ». Elle réduit leurs travaux a une forme dissimulée de militantisme, dont nous

voyons mal ce qu’il poutrait sortir de bon®.

Le « biais réaliste » qui apparait ainsi est symétrique du « biais d'étrangeté » identifié plus
haut : il résulte de 'appréhension des croyances étudiées comme vraies, et non plus comme
fausses. C’est une raison supplémentaire (1) de veiller a n’introduire aucun critere de vérité
dans notre raisonnement, méme implicitement, (2) de nous en remettre a une ethnographie
scrupuleuse, visant exclusivement a comprendre le sens de leurs attributions pour les per-
sonnes hypersensibles, et (3) d’observer dans le méme esprit les acteurs qui les réfutent. En
conséquence, lorsque nous étudierons les controverses et les disputes entourant les HSE,
nous prendrons soin de mettre en ceuvre une démarche pleinement constructiviste, dépout-

vue de toute asymétrie.

Une seconde remarque se dégage a ’examen de la littérature sociologique consacrée
aux HSE : I'intérét d’une comparaison entre la MCS et TEHS. La pertinence des approches
comparatives n’est plus a démontrer dans les sciences sociales [Vicour, 2005]. Pourtant, les
HSE ont jusqu’ici été étudiées séparément. Sont-elles vraiment analogues ? Une raison d’en
douter est que les environnements chimique et électromagnétique sont structurés différem-
ment (sources d’exposition, modes de diffusion, etc.) : il est donc probable que la recon-
naissance d’une hypersensibilité a 'un ou a lautre ait des conséquences pratiques dissem-
blables. Nous le vérifierons en étudiant la MCS et TEHS en paralléle aussi souvent que pos-

sible (C’est-a-dire en nous efforcant de minimiser les redites).

Nous exploiterons des données issues de trois enquétes en partie distinctes, et les
mettrons en relation avec des littératures scientifiques variées. Nous les présenterons aussi-
tot avant d’en discuter les résultats, en particulier dans la premicre partie, plutot qu’ici.

Nous suivrons le raisonnement suivant.

Dans un premier temps, nous explorerons les deux approches sociologiques pos-

sibles des épidémies d’HSE, afin d’identifier la plus adaptée a notre projet de sociologie

25 Dénoncée il y a longtemps déja par PASSERON e7 al. [1968, p.32] : « s7 la sociologie spontanée resurgit avec une telle
insistance et sous des déguisements si différents dans la sociologie savante, ¢'est sans doute que les sociologues qui entendent
concilier le projet scientifique avec !'affirmation des droits de la personne, droit a l'action libre et droit a la conscience claire
de Laction, [...] retronvent inévitablement la philosophie naive de laction et du rapport du sujet a son action qu’engagent
dans leur sociologie spontanée des sujets soucienx de défendre la vérité vécue de lenr exipérience de l'action sociale. »

26 'Y compris pour la sociologie : si elle consiste seulement a répéter les propos tenus par les acteurs, a quoi
sert-elle — et pourquoi devrait-elle recevoir le soutien de la collectivité ?
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cognitive. Nous considérerons d’abord I'approche réaliste. Nous montrerons qu’elle est
inapplicable, a I'issue d’'un examen des recherches conduites sur les HSE dans les sciences
naturelles, en raison de 'absence de définition médicale objective de ces troubles : il est
impossible d’en déléguer I’élaboration théorique et la délimitation empirique a la médecine
conventionnelle. Nous présenterons ce faisant les termes des controverses scientifiques qui
les entourent (cHAPITRE 1). Nous considérerons ensuite 'approche constructiviste. Nous
constaterons qu’elle est applicable, suite a étude des mouvements sociaux promouvant la
reconnaissance des HSE, au prix d’une focalisation sur les personnes hypersensibles : elles
constituent les seuls piliers de ces mouvements. Nous décrirons ce faisant les disputes qui
entourent les HSE (cHapiTre 2). Nous achéverons cette premicre partie en décrivant I'en-
quéte ethnographique que nous avons congue et réalisée afin de retrouver lorigine et les

significations de la conviction d’étre hypersensible (CHAPITRE 3).

La seconde partie sera consacrée a la présentation des résultats de cette enquéte.
Nous tenterons d’abord de caractériser 'expérience des personnes hypersensibles en décri-
vant minutieusement la situation de quatre d’entre elles. Nous en distinguerons les princi-
paux aspects : cognitifs et identitaires, pratiques et matériels, relationnels et affectifs, et
montrerons qu’elle est plus variée que la littérature sociologique sur les HSE ne le suggere
(cHaPITRE 4). Nous étudierons ensuite les trajectoires biographiques aboutissant a I'auto-
diagnostic d’'une EHS ou d’'une MCS. Nous en proposerons une description schématique,
qualifiée de processus d’attribution, retracant la série d’épreuves au cours de laquelle se
sédimente la conviction d’étre hypersensible. Nous observerons que les émotions y inter-
viennent de facon décisive (cHAPITRE 5). En dernier lieu, nous analyserons les conséquences
pratiques de ces attributions. Nous élaborerons une typologie des conduites qu’elles
donnent de bonnes raisons d’adopter, puis des situations dans lesquelles elles contribuent a
placer les personnes hypersensibles, selon leur efficacité. Nous rassemblerons ces éléments

dans une nouvelle description schématique : le processus d’adaptation (CHAPITRE 0).

Dans un troisieme temps, nous tenterons d’expliquer ces observations dans une
petspective cognitive. Nous développerons d’abord un mode¢le utilitariste de apparition et
du maintien de la conviction d’étre hypersensible, comparant les bénéfices qu’elle procure
et les couts qu’elle induit dans toutes les dimensions de I'expérience des personnes concer-
nées. Nous analyserons le fonctionnement de ce modéle et montrerons qu’il aboutit poten-
tiellement a un enfermement dans I’hypersensibilité (cuapITRE 7). Nous évaluerons ensuite

sa généralité en recherchant d’éventuels effets de disposition, principalement liés au genre.
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Nous tacherons ce faisant d’élucider la sur-représentation des femmes parmi les personnes
hypersensibles (cHAPITRE 8). Nous exposerons pour finir quelques réflexions procédant de
nos analyses, qui constituent autant de pistes de travail pour la sociologie cognitive. Elles
concernent les rapports ordinaires aux savoirs et les démarches profanes d’administration
de la preuve, les rapports entre les émotions et la cognition, ainsi que les modalités subjec-

tives de 'adhésion et leur altération par stigmatisation de certaines croyances (CHAPITRE 9).

Nous conclurons en réinscrivant les épidémies d’HSE dans leur contexte socio-his-
torique Nous reviendrons d’une part sur les métaphores de la contagion mentale et du mar-
ché cognitif, en nous demandant s’1l y a lieu de les ériger en modeles, et chercherons d’autre
part des antécédents historiques a ces épidémies, dont quelque enseignement puisse étre

tiré.



PREMIERE PARTIE

Ou réside le social ?
Les hypersensibilités environnementales
comme objet d’investigation sociologique






CHAPITRE 1

L’introuvable définition médicale des HSE

L’approche réaliste semble la plus adaptée a notre projet en raison de son orienta-
tion explicitement micro-sociologique et de la possibilité qu’elle ménage de se focaliser sur
une seule catégorie d’acteurs. Est-elle applicable aux HSE ? A condition qu’il en existe une
définition médicale univoque et que les médecins parviennent a les diagnostiquer avec faci-
lité. Nous pourrions alors admettre que les personnes qu’ils désignent comme EHS ou
MCS souffrent des mémes maladies, et nous en remettre a eux pour les identifier. Vérifions
ce qu’il en est en examinant les savoirs médicaux disponibles sur les HSE, et les usages que
les médecins en font. Nous présenterons ce faisant les termes des débats scientifiques rela-
tifs a PEHS et a la MCS. Ce développement paraitra sans doute aride au sociologue, qui
aura 'impression de n’y trouver guére de social. Nous exigeons de lui cet effort car il est
nécessaire a d’autres titres que la détermination des modalités de construction de notre

objet.

Premicrement, la situation des personnes hypersensibles dépend des savoirs médi-
caux développés sur leurs troubles, en tant qu’elles aspirent a leur reconnaissance comme
malades. Or, nous venons de le constater, leur échec 2 'obtenir est un théme récurrent des
travaux sociologiques sur les HSE, mais les explications avancées sont trés insatisfaisantes.
Leurs auteurs font grief aux chercheurs et médecins d’une étroitesse d’esprit qu’ils attri-
buent a leur formation, et qu’ils décrivent comme une tendance a nier les limites de leurs
savoirs, a refuser d’écouter les profanes, ainsi qu’a psychologiser les troubles qu’ils ne com-
prennent pas. Ils négligent les éventuelles razsons qu’ont ces acteurs de résister aux sollicita-
tions des personnes hypersensibles. La présentation des connaissances scientifiques rela-
tives aux HSE contribue a combler cette lacune. Elle permet d’éclairer leur signification
médicale et les réactions qu’elles suscitent, afin de mieux comprendre I'expérience des pet-

sonnes qui en souffrent.

En second lieu, cette présentation peut nous renseigner sur la nature des HSE et
nous aider a I'intégrer a leur analyse sociologique. Car il faut bien remarquer ce que signifie

le refus de considérer les savoirs des sciences naturelles dans le domaine de la santé : ni plus
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ni moins qu’il est possible de rendre compte séparément des phénomenes biologiques et
sociaux, c’est-a-dire qu’ils sont autonomes, qu’ils appartiennent a des ordres distincts de la
réalité. Ce refus exprime la crainte des sociologues que la reconnaissance d’un role significa-
tif aux facteurs biologiques ne déprécie les facteurs sociaux, et ne promeuve un détermi-
nisme politiquement suspect [TinmeERMANS & Haas, 2008]. Mais il entrave la compréhension
de nombreux phénomenes. Selon ces auteurs, il conduit par exemple a négliger les effets
concrets des interventions médicales sur la santé, pour ne les appréhender que selon leurs
retentissements sur Pexpérience des malades — et fatalement les dénoncer. Nous préférons
donc nous donner les moyens d’échapper a cette alternative entre constructivisme social et
déterminisme biologique, en examinant les savoirs scientifiques disponibles sur les HSE.
Nous admettons qu’ils procedent d’une construction sociale, mais considérons aussi qu’ils
ne peuvent s’émanciper totalement d’un certain état de nature : c’est précisément grace a la
résistance qu’elle oppose aux tentatives de construction qui lui sont appliquées qu’il est

possible de la connaitre.

Ce faisant, nous souhaitons enfin contribuer au renouvellement des rapports entre
la sociologie et les sciences médicales. Sous l'influence de Parsons, la premiére a reconnu
Iempire de la seconde sur la disease, et n’a conquis son territoire que sur I'z//ness. Une divi-
sion unilatérale du travail s’est ainsi instaurée, dont participe la circonspection des socio-
logues envers les facteurs biologiques, et le confinement de 'approche constructiviste aux
problemes de santé dont la dimension organique est la moins apparente. Cette attitude pro-
tege certes les connaissances qu’ils produisent de la concurrence avec les savoirs médicaux,
dont la légitimité scientifique est tres supérieure. Mais elle les dévalorise aussi en reconnais-
sant leur caractere fragile et limité. Nous pensons avec TivmmerMANs & Haas [2008] que les
sociologues de la santé n’ont plus aujourd’hui a y gagner. Ayant assez démontré I'intérét de
leur approche, et n’étant pas ontologiquement incapables de s’approprier les savoirs médi-
caux, il est temps qu’ils s’en donnent la peine afin de compléter leurs analyses. Les socio-
logues des sciences y sont bien parvenus, qui n’hésitent plus a examiner les connaissances
scientifiques de /intérienr, a rendre compte de leur substance, au lieu de les considérer seule-
ment de [extérienr, en étudiant leurs conditions de production. 1l leur a fallu acquérir des
compétences spécialisées, mais elles leur ont permis d’élargir leur champ d’investigation, et
leur discipline en est sortie renforcée. Pourquoi en irait-il autrement pour la sociologie de la

santé ?
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Soulignons pour finir que cette posture n’implique pas de renoncer a la critique. Au
contraire, elle consiste a se donner les moyens de formuler des critiques qui soient fondées,
recevables et utiles'. Le développement qui suit est donc souvent technique. Nous avons
préféré ne pas alourdir en multipliant les définitions : seuls les termes nécessaires a la com-
préhension du raisonnement sont définis dans le corps du texte. Les termes d’intérét dont
le sens est pluriel ou équivoque sont analysés dans le glossaire. La signification de tous les
autres est identifiable sans ambiguité sur Internet, en particulier sur Wikipédia : le lecteur

nous pardonnera de I’y renvoyer.

1. Démarches

1.1. Démarche empirique : comment identifier les savoirs médicaux et les
connaissances scientifiques relatifs aux HSE ?

A premicre vue, les HSE ne sont codifiées par aucun savoir médical. Elles sont
absentes des manuels de médecine, des programmes de formation des médecins et des
enseignements universitaires qui leur sont dispensés, n’apparaissent pas dans les classifica-
tions des maladies ou les référentiels de bonnes pratiques, etc. Cela ne signifie pas que les
connaissances a leur sujet sont inexistantes, mais plutét qu’elles sont en cours d’élabora-
tion : des recherches scientifiques sont conduites sur les HSE, qui jusqu’a aujourd’hui n’ont
pas permis d’en formuler une définition consensuelle. Il faut évidemment se demander
pourquoi, et en particulier faire la part des raisons épistémiques et politiques dans cet échec
des connaissances scientifiques a se transformer en savoirs médicaux, c’est-a-dire a passer
du fondamental a appliqué’. Résulte-t-il des caractéristiques de ces connaissances, par
exemple de leur incomplétude, ou de la mobilisation d’acteurs ayant intérét a contrarier leur
opérationnalisation, par exemple parce qu’elles les mettent en cause ? Cette seconde hypo-
these est défendue avec force par les associations de personnes hypersensibles (cf.
chap. 2.3.2.3.b). Elle permet d’affirmer P'existence d’une réalité commune aux HSE, dont la
formulation médicale est absente car entravée. Elle autorise aussi la mise en ceuvre d’une

démarche réaliste, s’il apparait que des acteurs non médicaux parviennent a identifier de

1 Nous en voulons pour preuve les réactions tres favorables des chercheurs avec lesquels nous avons
échangé suite 2 nos communications dans plusieurs conférences de biophysique et de médecine, et a la
publication d’un article dans une revue de biophysique. En confrontant les résultats des recherches que
nous avons conduites en préparation de ce chapitre aux données que nous avons recueillies aupres des
personnes hypersensibles, nous avons identifiés quelques angles morts de la littérature scientifique et ten-
té de les éclairer.

2 Nous remercions Anne Perrin pour sa relecture d’une premicre version de ce chapitre.

3 Nous rejetons donc — pour I'instant et par souci de clarté — la perspective radicalement constructiviste se-
lon laquelle I’épistémique et le politique, le savoir et le pouvoir, se confondent.
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manicre fiable cette réalité. La premicre hypothese conduit plutot a supposer que c’est la
nature méme de cette réalité qui contrarie sa formulation médicale, par exemple si elle ne
releve pas de phénomenes morbides, ou si elle est inconsistante. La mise en ceuvre d’une
approche réaliste est alors compromise. Il est enfin possible que ces deux hypothéses soient

vraies, a propos de connaissances scientifiques concurrentes pour la définition médicale des

HSE.

Pour le déterminer, il faut d’abord examiner les connaissances scientifiques élabo-
rées a propos des HSE. Elles sont dispersées dans une littérature relativement abondante :
la base MepLINE* référence 585 articles scientifiques évoquant la MCS dans leurs titres ou
leurs résumés, et PEMF-Portal® en recense 126 s’intéressant a 'EHS, tous publiés entre
1987 et 2015. A ces travaux s’en ajoutent d’autres qui, sans étre explicitement consacrés aux
HSE, sont susceptibles d’en favoriser la compréhension (par exemple ceux qui portent sur
les interactions des produits chimiques et des CEM avec le vivant, c’est-a-dire potentielle-
ment toute la littérature toxicologique et biophysique...). Leur nombre est impossible a
estimer et leur analyse ne s’annonce pas moins problématique que leur recensement : com-
ment reconnaitre le consensus y prévalant, ou les principales théories s’y affrontant, a partir
d’une position initiale d’extériorité vis-a-vis de ce champ de recherche ? Certains auteurs
ont développé des méthodes bibliométriques, comme 'analyse de la « structure communan-
taire » des réseaux de citation des articles scientifiques. SHWED & Brearman [2010] établissent
de cette mani¢re que I’hypothese d’une absence de cancérogénicité des équipements de
téléphonie mobile est devenue consensuelle en 2002. Mais de telles démarches sont lourdes
2 mettre en ceuvre, et muettes sur la nature exacte des consensus dont elles démontrent la
présence. Afin de la déterminer, les auteurs précédents s’en sont par exemple remis aux
résumés des articles les plus fréquemment cités. Nous avons donc adopté une méthode
plus inductive pour analyser la littérature scientifique susceptible de permettre la formula-
tion d’une définition médicale des HSE, consistant a partir de synthéses déja publiées (dont

certaines en francais, afin de pouvoir observer d’éventuels tropismes nationaux) :

4 Base de données maintenue par la Bibliotheque américaine de médecine, qui indexe les articles publiés
dans des journaux scientifiques de disciplines variées traitant de questions de médecine et de santé. Elle
référence plus de 20 millions d’atticles parus depuis 1950, ce qui en fait un outil particuliérement intéres -
sant pour déceler des tendances bibliométriques.

5 Base de données maintenue par le Centre de recherche sur les interactions bio-électromagnétiques de
PEcole supérieure polytechnique de Rhénanie-Westphalie, indexant les publications scientifiques consa-
crées aux effets des champs électriques, magnétiques et électromagnétiques sur les systémes biologiques
et la santé humaine. Elle référence environ 21 000 articles mais est plus compléte que la base M EDLINE sur
ce sujet.
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* Deux rapports d’expertise collective, 'un consacré a la MCS par le Department of
Health and Aging australien [DHA, 2010], 'autre aux effets sanitaires des radiofré-
quences par I’Agence francaise de sécurité sanitaire de 'environnement, qui com-
porte une section détaillée sur V'« hypersensibilité électromagnétigne » [AFSSET, 2009,
p.278-304]°.

*  Quatre articles de synthese : Das-Munshr ef a/. [2007] et Conso ef al. [2010] sur la
MCS, Crasson [2005] et Marc-VERGNEs [2010] sur PEHS.

Cette démarche n’offre pas une garantie parfaite d’exhaustivité et d’objectivité. Elle
nous soumet aux choix opérés par les auteurs de ces rapports et articles, par exemple dans
la sélection des travaux étudiés, qu’ils n’explicitent pas nécessairement et dont il est difficile
de mesurer les conséquences sans étre familier du sujet. Certains aspects du rapport de
IPAFSSET ont ainsi été critiqués par des chercheurs ayant contribué a son élaboration.
Groux & Hours [2013] affirment que les experts impliqués ont présumé I'innocuité des
radiofréquences et ont tendu a écarter les savoirs — en particulier profanes et militants —
favorables a leur nocivité. BartHE [2014] considére que le fonctionnement du groupe d’ex-
perts a contribué a cloisonner le travail d’expertise, a contrarier la vérification collective de
ses résultats, et a limiter 'expression d’éventuels désaccords. Ces auteurs soulignent aussi
I'opacité des modalités de constitution du groupe d’experts, qui souléve un double pro-
bleme de représentativité et de 1égitimité. Ils n’estiment cependant pas que les conclusions
du rapport s’en sont trouvées significativement altérées, sinon en revétant un ton péremp-
toire et en produisant une impression exagérée de consensus. De fait, les quelque 35 rap-
ports d’expertise collective disponibles aujourd’hui sur les effets sanitaires des radiofré-
quences, élaborés a l'initiative d’institutions étrangeres ou internationales (’Organisation
mondiale de la santé [OMS], le Centre international de recherche sur le cancer [CIRC], la
Commission européenne, etc.), sont parvenus a des conclusions similaires [Vijavaraxm &
Scarr, 2014]. La convergence entre les différentes synthéses que nous avons consultées

incite de méme a relativiser le risque qu’elles souffrent de biais et d’erreurs significatifs.

Nonobstant, nous ne nous sommes pas satisfaits d’en reprendre les conclusions.
Nous sommes d’abord revenus aux méta-analyses ou revues de la littérature auxquelles elles
se remettent sur des questions particulicres (par exemple, les résultats de certains types

d’expériences ou lefficacité de certaines thérapies). Nous avons ensuite consulté des

6  Ce rapport a été mis a jour en 2013 mais diminué de cette section : elle doit faire 'objet d’un rapport spé-
cifique dont la publication, repoussée a plusieurs reprises, est envisagée fin 2017. Nous avons utilisé la
pré-version publiée en juin 2016 pour compléter notre analyse.
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articles de recherche originaux (plusieurs dizaines) en accordant une attention particulicre
aux méthodes employées par leurs auteurs. Nous nous sommes ainsi attaché a comprendre
comment les connaissances scientifiques relatives aux HSE sont produites, et comment
elles sont jugées (C’est-a-dire pourquoi certaines apparaissent plus valides que d’autres aux
auteurs des synthéses considérées). Nous avons enfin examiné les publications postérieures
aux syntheses a partir desquelles nous avons travaillé, afin d’en vérifier I'actualité. Par
ailleurs, nous avons complété ce travail bibliographique par quelques entretiens (non direc-
tifs, en face-a-face ou par téléphone) avec des chercheurs ayant travaillé sur les HSE : six
médecins, deux épidémiologistes et deux biophysiciens, dans l'objectif d’accéder a la
dimension implicite de exploration scientifique de ces troubles. Notre analyse des connais-
sances scientifiques relatives aux HSE a finalement bénéficié d’échanges informels avec les
participants des colloques de biophysique et de médecine ou nous avons présenté nos tra-
vaux (quatre en 2014-2015), de notre expérience de la publication d’un article dans une
revue de biophysique (Bioelectromagnetics), ainsi que de notre participation a deux projets pré-
sentés au programme national de recherche « radiofréquences et santé» de I’Agence nationale
de sécurité sanitaire de l'alimentation, de I'environnement et du travail [Anses| (projets

Redhém en 2014 et ExpRegEHS en 20106).

1.2. Démarche analytique: quels savoirs et connaissances sont-ils
nécessaires a la définition d’une maladie ?

Nous cherchons donc a déterminer si de possibles définitions médicales des HSE
apparaissent dans les connaissances scientifiques élaborées a leur sujet. Mais comment les
reconnaitre ? Quels sont les savoirs nécessaires pour définir concrétement une maladie ?
Comment les maladies sont-elles définies, en pratique, par la médecine conventionnelle
actuelle » Admettons tout d’abord que définir médicalement une maladie signifie la consti-
tuer comme entité cohérente au sein d’une nosographie, la situer univoquement dans un
systeme de description et de classement des états morbides [Braxrter, 1978]. Les savoirs
déterminant les modalités de cette opération sont dépendants des principes nosologiques
organisant ce systeme, c’est-a-dire des régles médicales de saisie et d’ordonnancement de la
réalit¢ morbide. Ces dernicres sont délicates a appréhender. Nous n’en avons trouvé
aucune présentation méthodique, comparable peut-étre a celle que Foucault propose de
nosographies révolues dans Naissance de la clinigue, tant du coté de la sociologie que de

I’épistémologie médicale.



CHAPITRE 1. IINTROUVABLE DEFINITION MEDICALE DES HSE | 41

Apres diverses explorations, nous avons choisi de distinguer cinq manicres de défi-
nir les maladies, correspondant a autant de branches du raisonnement médical. Cette solu-
tion est quelque peu arbitraire ; sa principale justification a nos yeux est son efficacité.

Considérons ainsi que les maladies peuvent étre définies. ..

1. Par leurs manifestations : plaintes exprimées par les patients, symptomes, résultats
d’analyses ou d’examens, etc., qui constituent autant de signes composant leur
tableau clinique. Leur étude reléve de la séméiologie, et leur mise en évidence de la

démarche clinique.

2. Par leurs causes, les circonstances de leur apparition, les facteurs de risque, etc.,

dont I'identification est 'objet de ’étiologie.

3. Par leurs mécanismes biologiques et physiologiques, aux travers desquels les causes
agissent et produisent les manifestations morbides, et auxquels est consacrée la

pathogénie.
4. Par les moyens de les soigner ou de les soulager, qui concerne la thérapeutique.
5. Par les moyens de les prévenir, dont se préoccupe la prophylaxie.

Prenons I'exemple de l'infection au virus de 'immunodéficience humaine [VIH],

telle que la définissent aujourd’hui les savoirs médicaux conventionnels.

1. Sa séméiologie est divisée en trois phases. La premiere dure quelques semaines et
rassemble des symptomes évocateurs de la grippe : fievre, adénopathie, pharyngite,
¢ruptions cutanées, migraines, nausées, etc. La seconde phase dure en moyenne
huit ans. Elle est généralement asymptomatique, mais vers son terme elle inclut des
symptomes tels que de la fievre, un amaigrissement, des troubles digestifs et des
douleurs musculaires. La troisicme phase est caractérisée par un taux de lympho-
cytes CD#4 faible, inférieur a 200 par ul. de sang, les symptomes génériques d’une
infection (i.e., ceux de la premicre phase), ainsi que la présence d’autres infections
dites opportunistes (pneumocystose, candidose, toxoplasmose, etc.) et de cancers
viro-induits (comme le sarcome de Kaposi, ou des lymphomes) qui finissent par

entralner la mort.

2. Etiologie : épidémie de VIH est devenue visible aux Etats-Unis en 1981, méme si
les premiers cas sont plus anciens. Ses victimes sont d’abord exclusivement des

homosexuels masculins, avant quun état comparable d’immunodépression ne soit
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observé parmi les hémophiles, les toxicomanes et certains immigrés. Inutile de
revenir sur les interprétations qui se sont alors développées, associant la déviance
biologique que constitue la maladie a la déviance sociale : au point de vue étiolo-
gique, cette configuration épidémiologique témoignait d’un probable mécanisme
infectieux, confirmé par Iidentification du VIH en 1983. Le VIH pénétre l'orga-
nisme par les muqueuses ou les plaies. On considére aujourd’hui qu’il est présent
avec une concentration suffisante pour se transmettre dans le sang, le lait maternel
et les secrétions génitales. Partant, les facteurs de risque de l'infection a VIH sont
définis comme les comportements accroissant la probabilité d’entrer en contact

avec ces trois fluides de personnes infectées.

3. Pathogénie : le VIH infecte les lymphocytes T auxiliaires CD4" et les détruit. Or,
ces cellules jouent un role médiateur dans la réponse immunitaire. Elles ne parti-
cipent pas directement a la destruction des cellules infectées ou des éléments patho-
genes, au contraire des lymphocytes T cytotoxiques, mais sécretent une protéine sti-
mulant la production de ces derniers et favorisant la commutation isotypique (c’est-
a-dire le changement de classes des anticorps produits par les lymphocytes B). La
diminution du nombre de lymphocytes T auxiliaires CD4" entraine ainsi un affai-
blissement du systéme immunitaire, et une vulnérabilité accrue aux autres infec-
tions, responsables des symptomes observés lors de la troisieme phase de Iinfec-
tion au VIH : le syndrome d’immunodéficience acquise (SIDA). Les symptomes de

la premicre phase résultent de I'infection initiale, ceux de la seconde de 'incubation.

4. Sur le plan thérapeutique, différents médicaments sont employés dans le traite-
ment de cette infection. Appartenant a la classe des anti-rétroviraux, ils ont pour
effet d’enrayer ses mécanismes au niveau cellulaire : ils diminuent par exemple la
capacité du VIH a modifier PADN des cellules cibles (inhibiteurs de la transcriptase
inverse) et a s’y répliquer (inhibiteurs de la protéase). Ils permettent ainsi d’en frei-
ner la multiplication et de retarder I'évolution vers le SIDA. Leur efficacité est cer-
taine lorsqu’ils sont administrés conjointement et précocement : espérance de vie
des personnes infectées, lorsqu’elles sont diagnostiquées et traitées avant que leur
taux de lymphocytes CD4 n’ait trop diminué, se rapproche aujourd’hui de celle des
personnes saines. Il n’existe cependant pas de traitement curatif, permettant I’élimi-

nation définitive du VIH.
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5. Prophylaxie : différents moyens permettent de prévenir I'infection au VIH. Les
plus répandus consistent a réduire le risque d’exposition au virus, pour chaque voie
de transmission : par 'emploi de dispositifs précisément qualifiés de « préservatifs »
pendant les rapports sexuels (pour la transmission par les fluides génitaux) ; par la
détection systématique du VIH dans le sang transfusé, la stérilisation soigneuse du
matériel de tatouage ou l'utilisation de seringues neuves par les toxicomanes (pour
la transmission sanguine) ; et par le refus de I'allaitement (pour la transmission par
le lait maternel). 11 est aussi possible de réduire le risque d’infection apres exposition
au VIH, par exemple suite a un rapport sexuel non protégé avec une personne

infectée, par 'administration immédiate de traitements anti-rétroviraux.

Ces différentes branches du raisonnement médical sont partiellement autonomes,
de sorte qu’une maladie définie par I'une ne I'est pas nécessairement par les autres’. Consi-

dérons rapidement deux autres exemples.

* La maladie d’Alzheimer [MA] d’abord, posséde une définition séméiologique pré-
cise : elle se manifeste par des troubles cognitifs variés affectant la mémoire, la
parole, ’humeur, la motricité et les fonctions exécutives, ainsi que par des 1ésions
cérébrales caractéristiques observables par autopsie (atrophie, plaques amyloides et
enchevétrements neurofibrillaires). Ceux-ci évoluent de maniére progressive et sou-
vent insidieuse jusqu’a entrainer la dépendance puis la mort. Les définitions étiolo-
giques et pathogéniques de la MA sont moins nettes. Si I’age en constitue un facteur
de risque important, ses causes exactes sont inconnues, de méme que les méca-
nismes physiologiques a 'ceuvre, au-dela du constat qu’ils aboutissent a une dégéné-
rescence du cortex cérébral et de certaines régions sous-corticales. La MA ne pos-
sede aucune définition thérapeutique, en 'absence de tout traitement éprouvé. Il est
enfin possible de la définir prophylactiquement comme une maladie que la stimula-

tion cérébrale et le maintien d’activités sociales contribue a prévenir.

* La dépression majeure [DM] ensuite, se présente en premier lieu comme un
trouble de ’humeur associant une tristesse persistante a une perte d’intérét pour les
activités quotidiennes. Elle est souvent accompagnée de troubles cognitifs et du
sommeil, d’'un retrait de la vie sociale, de pensées suicidaires, ou encore de symp-

tomes somatiques variés (fatigue, céphalées, troubles digestifs, etc.). Leur évolution

7 Remarquons qu’il en existe d’autres, qui nous intéressent moins car elles concernent la prise en charge de
la maladie davantage que sa définition. Ainsi le diagnostic (évidemment lié a la séméiologie), I’épidémiolo-
gie (a Iétiologie) ou encore le pronostic (a la pathogénie).



44 | CuaprTRE 1. L INTROUVABLE DEFINITION MEDICALE DES HSE

est incertaine. Les causes exactes de la DM ne sont pas davantage connues que
celles de la MA, mais sa définition étiologique est plus précise car de multiples fac-
teurs de risque en ont été identifiés : sexe féminin, traumatismes notamment infan-
tiles, traits de personnalité spécifiques, statut socio-économique inférieur, conduites
addictives, maladies chroniques, ou encore certaines particularités génétiques. Elle
possede aussi une définition thérapeutique plus précise : la DM est la maladie sur
laquelle les psychothérapies, les antidépresseurs et les électrochocs se montrent effi-
caces. Sa définition pathogénique est plus floue, en raison de la concurrence entre
des théories impliquant des mécanismes biologiques (par exemple, une déficience
des neurotransmetteurs monoamines, tels que la sérotonine) ou psychologiques
(par exemple, I'impuissance apprise) — tandis que sa définition prophylactique est
limitée (la DM apparait comme une maladie que des interventions psychothéra-

piques consécutives a certains traumatismes peuvent prévenir).

Sans doute la singularité que revétent, en tant qu’entités nosographiques, la MA et
la DM réside-t-elle dans I'intersection de leurs définitions respectives. Se pose alors la ques-
tion du nombre et du type des définitions nécessaires pour constituer de telles entités, et les
intégrer de plein droit aux savoirs médicaux. Examinons la plus complete des nosographies
actuelles : la dixiéme révision de la Classification Internationale des Maladies [CIM-10].
Des son premier niveau, elle apparait structurée par une irréductible pluralité de critéres de
définitions et de classement. Certains chapitres ont un fondement séméiologique, qui ras-
semblent les maladies selon leur localisation (par exemple, « maladies du systéme nerveux ») ou
la nature de leurs manifestations (« fumenrs» ou « troubles mentaux et du comportement »).
Drautres s’appuient des criteres étiologiques, qui regroupent « cerfaines maladies infectienses et
parasitaires » ou les « lisions tranmatiques, empoisonnements et certaines antres conséquences de canses
externes ». Un autre chapitre se distingue par un principe pathogénique, qui réunit les « zala-
dies endocriniennes, nutritionnelles et métaboliques ». Aux niveaux inférieurs, on observe de fré-
quents recoupements. Par exemple, les « infections virales caractérisées par des lésions cutanéo-mu-
guenses » possedent une double définition étiologique et sémiologique, tandis que les « wala-
dies inflammatoires du systeme nerveux central » se trouvent définies de maniere séméiologique et

pathogéniques.

La CIM s’étant constituée par sédimentation au cours de plus d’un siecle, il serait

certes étonnant que sa structure soit pleinement rationnelle. Son examen semble cependant

8  Elaborée a partir de 1983 sous I’égide de 'OMS et entrée en vigueur en 1994,
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attester : (1) de la marginalité des criteres thérapeutiques et prophylactiques, qui ne
s’averent employés pour définir aucune maladie (ou catégotie de maladies)’; (2) de la
nécessité des criteres séméiologiques, aucune maladie n’apparaissant qui ne soit définie «
minima par un ensemble particulier de manifestations. D’autres éléments suggerent que ces
derniers ne suffisent pas toujours. Le plus remarquable est Pexistence d’un terme spécifique
pour désigner les maladies définies sur le seul plan séméiologique : les qualifier de syn-
dromes implique de les séparer des maladies définies plus complétement. Parmi les autres
critéres disponibles, ceux relevant de la pathogénie semblent reconnus comme les plus
appropriés pour donner aux entités nosographiques leur cohérence et leur spécificité. Par
exemple, ArRoNowITZ [1998, p.174] souligne a Iissue de son étude comparative de six mala-
dies qu’« only specific mechanisms legitimate disease. » Enfin, il existe manifestement un gradient
de légitimité médicale entre les maladies, reflétant le nombre et la qualité de leurs défini-
tions, et mesurable par I'intensité de la contestation de leur pertinence nosographique. Celle
de I'infection au VIH n’est plus contestée depuis qu’elle est définie comme telle [EpsTEIN,
1996], celle de la MA et de la DM l'est modérément', tandis que celle de certains syn-
dromes Pest fortement''. Attachons-nous donc a rechercher toutes les définitions possibles

des HSE, sans nous limiter a la plus évidente (étiologique).

2. Les HSE : d’insaisissables définitions médicales

Pour chaque branche du raisonnement médical, nous présenterons non seulement
les résultats obtenus, mais aussi ceux qui se sont avérés impossibles a obtenir. Ils per-
mettent en effet de définir les HSE par la négative, en indiquant ce qu’elles ne sont pas.
Nous décrirons aussi les méthodes employées dans les travaux considérés, qui déterminent
inévitablement les conclusions auxquelles ils sont susceptibles de parvenir. Pour les princi-
paux types d’¢études, nous présenterons des exemples en sus des résultats généraux. Ces
derniers seront caractérisés a partir des revues de la littérature chaque fois qu’il en existe.

Dans le cas contraire, nous reviendrons aux syntheses citées plus haut.

9  Quoiqu’ils aient pu intervenir dans la constitution et la crédibilisation de certaines entités nosographiques.
Tel est ainsi le cas des antidépresseurs pour la DM, selon PioNarre [2001].

10 Warrenouse & GEORGE [2008] critiquent par exemple la pertinence nosographique de la MA au motif
qu’elle rassemble des troubles cognitifs excessivement divers, n’affectant pas toujours la mémoire, que
ses lésions cérébrales caractéristiques sont observables chez des sujets sains, et encore que la multiplicité
de ses facteurs de risques contraste avec I'incapacité d’en identifier les véritables causes. Ils lui reprochent
de fixer arbitrairement un seuil pathologique aux effets du vieillissement, qu’ils invitent a concevoir de
maniére moins étroite et normative.

11 Comme ceux qualifiés de « somatiques fonctionnels », sur lesquels nous reviendrons plus loin.



46 | CHaPITRE 1. L INTROUVABLE DEFINITION MEDICALE DES HSE

2.1. Séméiologie

Dans la littérature scientifique consacrée aux HSE, la démarche privilégiée pour en
caractériser la séméiologie est 'observation. Son principe est de recenser les problémes de
santé apparaissant dans une population donnée, a I'aide d’instruments variés : évaluation
rétrospective par les sujets, tenue d’agendas de symptomes, examens cliniques, analyses
biologiques', etc. (elle permet aussi d’évaluer leur prévalence dans cette population). Les
recherches qui 'emploient sont couramment désignées comme des études de population.
Une autre démarche est applicable aux troubles disposant d’une étiologie établie : I'expéri-
mentation. Elle consiste a exposer délibérément des sujets aux causes ou facteurs de risque
de ces troubles, afin de caractériser leurs effets. Les recherches qui y recourent sont parfois
qualifiées d’études de provocation. Cependant, I'origine environnementale des HSE est
seulement présumée. Leur étude expérimentale a donc été conduite dans une perspective
avant tout étiologique : non pour caractériser les réactions des personnes hypersensibles
lorsqu’elles sont exposées a des produits chimiques ou a des CEM, mais pour évaluer la
corrélation entre ces deux phénomenes (par exemple en établissant des relations dose-ef-

fet). En conséquence, nous présenterons les travaux concernés dans la section suivante.

2.1.1. Etudes observationnelles de la séméiologie de la MCS

Un exemple d’étude de population visant a préciser la symptomatologie de la MCS
est la recherche menée par Caress ¢f al. [2002]. Elle se décompose en deux phases. La pre-
micre a été conduite entre 1999 et 2000 auprés d’un échantillon de 1579 personnes sélec-
tionnées aléatoirement parmi les habitants de la région d’Atlanta (US-GA). Un question-
naire succinct leur a été administré par téléphone (en trois vagues afin de contrdler un
éventuel effet des variations saisonnicres), portant sur leur état de santé général, et invitant
a préciser si elles se considéraient « anormalement sensibles » a certaines substances chimiques
présentes dans leur environnement quotidien. Lors de la seconde phase, conduite en 2000,
un questionnaire additionnel a été administré aux 199 personnes ayant répondu positive-
ment a cette interrogation. Une partie des questions (vraisemblablement fermées) visait a
caractériser les symptomes résultant de I'exposition a de telles substances : leur nature, leur
gravité, leur durée, etc. Au total, 69 questionnaires ont été complétés et analysés : 88,4 %
des répondants ont déclaré souffrir de céphalées suite a une exposition, 76,8 % d’irritation
oculaire, 59,4 % d’asthme ou de symptomes comparables, 55,1 % de douleurs gastriques et
12 Cependant, les travaux intégrant des variables physiologiques ou des analyses biologiques ou génétiques

ont principalement été conduits dans une perspective pathogénique, et parfois étiologique. Nous les pré-
senterons donc dans les sections idoines.
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de nausées, 46,4 % de vertiges, 31,9 % de difficultés de concentration, 30,4 % de douleurs
musculaires, 17,4 % de fi¢vre, 7,2 % de syncopes, et 50,7 % d’autres symptomes. La durée
moyenne de ces symptomes était de plusieurs heures pour 47,8 % des répondants, plusieurs
jours pour 40,6 % et plusieurs semaines pour 11,6 %. Ils étaient jugés séveres par 23,2 %

d’entre eux, assez séveres pour 29 %, légers par 42 % et bénins par 5,8 %b.

Les études observationnelles de la séméiologie de la MCS ont été recensées par
Lacour ez al. [2005], dans Pobjectif d’évaluer la pertinence de la définition clinique adoptée
a l'issue d’'une conférence de consensus en 1999. Aprés un examen méthodique de la litté-
rature scientifique parue jusqu’en 2003, ces auteurs ont identifié dix études originales carac-
térisant la symptomatologie de 777 personnes MCS, tantot a I'aide de questionnaires auto-
administrés, tantot a 'aide de consultations médicales. Parmi les problemes de santé que
ces personnes attribuent a exposition aux produits chimiques, les plus récurrents et les
plus séveres renvoient a des troubles non spécifiques du systeme nerveux central : cépha-
lées, fatigue et troubles cognitifs affectent 80,6 % d’entre elles. Le reste de leurs symptomes
correspond a des perturbations fonctionnelles d’autres systemes physiologiques : troubles
musculo-squelettiques (72,7 %), gastro-intestinaux (60,6 %), cutanés (56 %), auditifs
(52,1 %), des muqueuses et de 'appareil respiratoire (50,2 %), évocateurs d’une polyneuro-
pathie (13,1 %), et cardiovasculaires (5,7 %). Les synthéses plus récentes corroborent ces
résultats. Elles ne fournissent pas d’indications systématiques sur la sévérité et 'évolution
de ces symptomes, mais beaucoup de travaux soulignent le caractere chronique et handica-

pant de la MCS.

2.1.2. Etudes observationnelles de la séméiologie de PEHS

Un exemple d’étude de population visant a préciser la symptomatologie de 'EHS
est la recherche menée par HagstrOM e a/. [2013]. Les participants ont été recrutés directe-
ment dans la population hypersensible, par I'intermédiaire d’un collectif de personnes EHS
puis grace au bouche a oreille. Un questionnaire auto-administré leur a été envoyé en une
vague, au second semestre 2011, qui comportait une liste de 68 problemes de santé. Les
investigateurs supposant que 'EHS évolue d’une phase aigué¢ a une phase chronique, les
participants étaient invités a préciser s’ils avaient souffert de chacun de ces problemes a dif-
férentes périodes : avant Papparition de leur sensibilité, pendant sa phase aigué, puis actuel-
lement. En revanche, aucune question ne portait sur leur fréquence et leur intensité. Sur les
395 questionnaires envoyés, 206 ont été retournés dont 194 exploitables. Les symptomes

les plus déclarés pour la phase aigué ont été le stress (60,3 % des répondants), des troubles



48 | CHaPITRE 1. L’ INTROUVABLE DEFINITION MEDICALE DES HSE

du sommeil (59,3 %), des douleurs articulaires (58,2 %), une sensation de lourdeur dans la
tete (id.), une fatigue anormale (57,2 %), des difficultés de concentration (56,7 %), des ten-
sions musculaires (55,7 %), des sensations de bralure (55,2 %) ou de picotement (54,6 %)
sur la peau, des probléemes de mémoire (72.), des vertiges (72.), une photosensibilité (54,1 %),
etc. La comparaison avec les symptomes les plus déclarés avant I'apparition de TEHS (des
allergies par 35,1 % des répondants, du stress par 34 %, des maux de dos par 32,5 %, une
fatigue anormale par 32 %, etc.) est employée pour dégager un tableau spécifique de celle-
cl.

Il n’existe aucune recension spécifique des études observationnelles de la séméiolo-
gie de PEHS. 11 faut donc nous en remettre aux synthéses générales. Le pré-rapport ANSES
[2010] présente une quinzaine d’études publiées entre 1998 et 2016, conduites pour moitié
en population générale et pour moitié¢ aupres de personnes EHS, la plupart a I'aide de ques-
tionnaires. Leurs résultats convergent autour de quelques symptomes : dans la majorité
d’entre elles, les troubles les plus fréquemment rapportés sont la fatigue et les troubles du
sommeil, alors qu’apparaissent régulicrement des céphalées, des douleurs de localisation
variée et un sentiment général de mal-étre. De manicere plus ponctuelle sont évoqués des
troubles de la concentration, du stress et des vertiges. Ces études n’en demeurent pas moins
hétérogenes, et leurs résultats difficilement comparables, selon les auteurs du rapport. Ils
soulignent la variabilité de la prévalence de certains symptomes parmi les personnes EHS
(par exemple, pour les études la précisant, la prévalence de la fatigue varie de 18 a 90 %,
celle des vertiges de 4,8 a 75,5 %, celle des palpitations de 11 a 52,6 %, etc.), qu’ils rap-
prochent de différences de méthode (mode de recrutement des sujets et contenu des ques-
tionnaires sur la symptomatologie). Par ailleurs, les données sur l'intensité et la fréquence
de leurs troubles sont lacunaires, de sorte que la caractérisation séméiologique de 'EHS est

encore insatisfaisante.

2.1.3. Analyse et conclusion

Les études observationnelles de la séméiologie des HSE ont mis en évidence une
grande diversité de symptomes somatiques parmi les personnes hypersensibles. Certains
sont partagés par la MCS et TEHS : la fatigue, les céphalées, les douleurs de localisation
variée et les troubles cognitifs. D’autres leur sont spécifiques : les troubles respiratoires,
gastro-intestinaux et cutanés pour la MCS ; les troubles du sommeil, le stress et le senti-
ment général de mal-étre pour 'EHS. Cependant, les résultats de ces études sont tres

variables et parfois incohérents, alors que les données manquent sur la sévérité, la fré-
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quence et I’évolution des symptomes observés (hormis leur caractére manifestement
acquis). De TI'avis général, ils ne dessinent pas un tableau clinique singulier, susceptible de
caractériser la MCS ou P'EHS. Leur diversité n’est pas seule en cause. Ils partagent plusieurs

particularités qui rendent difficile de leur attribuer une signification médicale précise :

* Ils sont aspécifiques, ze., peuvent résulter d’une grande diversité de troubles, et ne

révelent aucune lésion organique ou perturbation physiologique particuliére .

* Ils sont subjectifs, ze., difficiles a appréhender indépendamment des plaintes des

personnes qui en souffrent.
* IIs sont tres répandus dans la population en bonne santé'*.

Ainsi, les troubles observés parmi les personnes hypersensibles ne constituent pas
des signes clinigues permettant de singulariser (donc de diagnostiquer) les HSE, méme en tant
que syndromes. ’emploi de questionnaires détaillés comportant de longues listes de symp-
tomes renforce sans doute cette difficulté. Mais elle ne la constitue pas, ainsi qu’en
témoignent la similarité des résultats obtenus par les études confiant I'objectivation des
troubles a des cliniciens, et les échecs répétés a observer des anomalies biologiques ou des
perturbations physiologiques notables (qualifiées de « corrélats ») parmi les personnes hyper-
sensibles. La recherche s’oriente maintenant vers une quantification rigoureuse de leurs

symptomes, dans espoir d’y déceler une structure.

2.2. Etiologie

Face a ces difficultés séméiologiques, on peut espérer qu’il sera plus aisé de formu-
ler une définition étiologique des HSE. Leur appellation méme recouvre en effet une pré-
somption causale : elle incrimine Pexposition a certains facteurs environnementaux (qui ne
sont d’ailleurs pas nécessairement les seuls impliqués). Examinons maintenant les
recherches conduites afin d’isoler ces facteurs et d’en évaluer la responsabilité, en distin-

guant selon les démarches employées.

2.2.1. Etudes observationnelles de Pétiologie des HSE
La premiere démarche employée pour analyser ’étiologie des HSE est comparable a
celle des études de population, en ce qu’elle est également fondée sur observation : elle

consiste a interroger les personnes hypersensibles sur les éléments de leur environnement

13 1l est vrai que les signes cliniques caractérisant une maladie a 'exclusion de toute autre, et permettant de
la diagnostiquer avec certitude, sont excessivement rares. C’est précisément la rareté de ces signes, quali-
fiés de « pathognomoniques », qui fonde la difficulté du diagnostic médical.

14 Leur prévalence semble tout de méme plus élevée parmi les personnes hypersensibles.
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auxquels elles réagissent. Elle permet de caractériser subjectivement leur sensibilité, et d’es-
timer la prévalence d’éventuelles formes particulicres d’HSE (que distingueraient par
exemple le nombre ou la diversité des éléments impliqués). Nous avons repris les mémes

exemples afin d’éviter des redites.

a. MCS

Le questionnaire administré par Caress e a/. [2002] comportait une liste de produits
chimiques, parmi lesquelles les participants devaient indiquer ceux « gui les rendent malades »
et spécifier la sévérité des réactions correspondantes. Iorigine de cette liste n’est pas préci-
sée. Les participants ont aussi été interrogés sur la « cause initiale » de leurs symptomes, c’est-
a-dire sur les expositions selon eux responsables de leur sensibilisation aux substances chi-
miques. Il n’est fait mention d’aucune question portant sur des facteurs autres qu’environ-
nementaux. Les répondants ont déclaré réagir aux produits d’entretien (a 88,4 %), a la
fumée de tabac (82,6 %), aux parfums (82,6 %), aux pesticides (zd.), aux gaz d’échappement
(72,5 %), aux produits employés dans les salons de coiffure (60,9 %), a la moquette neuve
(53,6 %), aux substances rencontrées dans les jardins publics (52,2 %), aux meubles
(39,1 %), au chlore dans I’eau courante (39,1 %), a Pencre fraiche (26,1 %), etc. Par ailleurs,
27,5 % d’entre eux ont affirmé avoir été sensibilisés par des pesticides, autant par des sol-

vants, 17,4 % par des matériaux de construction et 15,9 % par des produits pétroliers.

Les études observationnelles de I’étiologie de la MCS n’ont fait I'objet d’aucune
recension. Parmi les synthéses générales que nous avons consultées, seul le rapport du
DHA les évoque. Y sont résumés les résultats d’une petite dizaine d’études, dont il ressort
Iextréme diversité des facteurs environnementaux auxquels les personnes MCS déclarent
réagir. Outre les produits précédemment cités, ils incluent les cosmétiques (dont les par-
fums, mais aussi les déodorants, les apres-rasage, les crémes, les lotions, etc.), les médica-
ments, les solvants, les résines, les teintures, les adhésifs, les désinfectants, les gommes, les
plastiques, les fibres textiles synthétiques, les peintures, la naphtaline, les panneaux de parti-
cules de bois, les moquettes, les odeurs de bois et de cuisson, les additifs alimentaires, les
stylo-feutres... et les CEM. Le caractére hétéroclite de ces observations interdit de dépasser
la logique de l'inventaire. Il s’avere impossible d’ordonner les éléments cités selon leurs
propriétés chimiques ou toxicologiques, de les grouper selon les particularités des per-
sonnes qui déclarent y réagir, c’est-a-dire d’identifier des types de sensibilité, ou encore de
distinguer ceux responsables de leur sensibilisation initiale. Seul demeure le constat que la

sensibilité des personnes MCS tend a se généraliser au cours du temps, pour concerner un
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nombre croissant de produits. Ainsi, leurs observations ne permettent pas de caractériser

sans équivoque I’étiologie de la MCS.

b. EHS

Le questionnaire exploité par HAGSTROM e a/. [2013] comportait une liste, d’origine
inconnue, de 50 appareils répandus dans I'environnement quotidien émettant des CEM.
Les participants devaient indiquer ceux dont ils avaient observé qu’ils provoquaient leurs
symptomes, a chacune des phases supposées de 'EHS. Une question ouverte portait sur les
sources d’expositions qu’ils ont en premier associées a leurs troubles, et qu’ils tiennent pour
responsables de leur sensibilisation. Aucune question consacrée a d’éventuels facteurs non
environnementaux n’est évoquée. Les répondants ont déclaré réagir, durant la phase aigué,
aux combinés de téléphonie mobile (63,4 %), aux écrans d’ordinateur (61,3 %), aux
ampoules fluo-compactes (54,6 %), aux écrans de télévision (53,6 %), aux lignes a haute
tension (52,6 %), aux unités centrales d’ordinateur (47,9 %), aux ordinateurs portables
(42,3 %), aux antennes-relais de téléphonie mobile (zd.), aux fours a micro-ondes (39,7 %),
ainsi qu’a 'électronique embarquée dans les voitures récentes (39,7 %). Les facteurs de sen-
sibilisation les plus cités sont les ordinateurs (50,8 %), les combinés (47 %) et les antennes-
relais (7 %) de téléphonie mobile, les lampes électriques (21,1 %), et les écrans de télévision

(14,6 %).

Il n’existe aucune recension dédiée des études observationnelles de I’étiologie de
PEHS. Le pré-rapport Ansks [2016] présente les résultats de sept études publiées entre 2002
et 2016, qui s’averent tres hétérogenes. Outre les appareils cités par HAGSTROM e al. [2013],
les facteurs environnementaux auxquels les personnes EHS attribuent leurs troubles
incluent les téléphones DECT, les émetteurs de radio et de télévision, les radio-réveils, les
appareils électroménagers, les veille-bébé, les équipements Wi-Fi et Bluetooth, les ventila-
teurs de plafond, les répondeurs téléphoniques, etc. Ils renvoient a des CEM dont les pro-
priétés sont tres différentes, de sorte qu’aucune logique physique évidente ne se dégage de
leur ensemble, et qu’il est difficile de progresser dans leur analyse au-dela de 'énumération.
L’existence d’un type particulier de sensibilité a un temps été admise. Observé depuis les
débuts des années 1980 et qualifié de « dermatite des écrans », il consistait en des troubles cuta-
nés associés au travail sur moniteur cathodique (« video display terminal » dans la terminologie
de I’époque). 1l a disparu entre les années 1990 et 2000, peut-ctre suite a la généralisation
des écrans a cristaux liquides, alors qu’apparaissait un syndrome général associant des

symptomes et des sources d’exposition variés (cf. chap. 2.3.1.3). Ce syndrome correspond a
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EHS actuelle, dont I’étiologie n’a donc pas été caractérisée de maniere totalement satisfai-

sante par les études observationnelles.

2.2.2. Etudes expérimentales de Pétiologie des HSE

Les difficultés soulevées par I'interprétation des résultats de ces études ont incité
(parmi d’autres raisons, que nous examinerons en conclusion de cette section) a recourir a
une autre démarche : 'exposition expérimentale de personnes hypersensibles aux facteurs
étiologiques présumés. En laboratoire, il est possible d’en contréler précisément les para-
metres, de manicre a identifier les plus déterminants dans Papparition des troubles (par
exemple, certains composés chimiques, ou des types particuliers de CEM). Ces derniers
sont appréhendés a I'aide d’instruments variés : évaluations subjectives, mesures physiolo-

giques, analyses biologiques, tests cognitifs, etc.

a. MCS

Un exemple d’étude de provocation visant a caractériser ’étiologie de la MCS est la
recherche menée par STAUDENMAYER, SELNER & Bunr [1993]. Les participants ont été recru-
tés entre 1985 et 1988 parmi les patients d’un institut américain spécialisé dans les allergies
respiratoires, apres un examen médical approfondi visant a exclure ceux dont les symp-
tomes résultaient de maladies connues. Les modalités de exposition (substance chimique,
durée, dose) étaient déterminées avec eux lors d’un entretien préalable. Le protocole expéri-
mental était ainsi adapté a la sensibilité de chacun. Les tests de provocation étaient ensuite
réalisés dans une cabine hermétique, composée de matériaux inertes, et alimentée en air par
un dispositif de filtration éliminant la quasi-totalité des particules aériennes, des composés
organiques volatils et des oxydants atmosphériques. Les substances testées (formaldéhyde,
gaz naturel, produits d’entretien, etc.) étaient injectées dans le systeme de ventilation et leur
concentration vérifiée a I'aide d’appareils de mesure. Certaines présentant une odeur carac-
téristique, elles étaient administrées conjointement avec des arémes de cannelle ou de
menthe, afin que les participants ne puissent déterminer olfactivement s’ils étaient soumis a
une exposition réelle ou simulée. Le caractére doublement « avenglé » des tests était ainsi
préservé. Mais pour éviter que ces masques olfactifs n’induisent des réactions, qui consti-
tueraient des faux positifs, ils étaient préalablement testés aupres des participants. Ceux-ci
ont chacun réalisé de cinq a dix expériences, au cours desquelles (et jusqu’a 72 h apres) ils
devaient évaluer la sévérité de leurs réactions a I'aide d’une échelle a quatre degrés. Ils
devaient aussi préciser s’ils pensaient avoir été exposés a la substance testée ou au seul

masque olfactif. Simultanément, un investigateur consignait les symptoémes observables
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(hausse de la fréquence respiratoire, éruptions cutanées, etc.). Au total, 145 expériences ont
été conduites avec 20 patticipants. Leur efficacité" dans la détection des expositions réelles
(57) et simulées (88) s’établit a 52,4 % — un taux comparable a celui qui résulterait de pré-
dictions aléatoires. Leurs réactions physiologiques ne s’averent pas davantage corrélées aux
expositions réelles. Les auteurs en concluent que les substances testées ne sont pas respon-

sables des troubles rapportés par les participants.

Les études expérimentales de I’étiologie de la MCS ont été recensées par Das-
MunsHt ez al. [2006]. Ces auteurs ont identifié 37 études de provocation publiées avant la
mi-20006, conduites aupres de 784 personnes MCS, et respectant trois critéres de pertinence
méthodologique : 'emploi de substances chimiques connues pour déclencher leurs réac-
tions, le controle précis des expositions, et la possibilité d’évaluer leur corrélation (par I'in-
clusion de périodes de repos — sans exposition — ou d’expositions simulées). Leurs résultats
s’averent dépendre de Peffectivité de '« aveuglage » des sujets, c’est-a-dire de leur degré de
méconnaissance de la nature réelle ou simulée des expositions. Lorsque les études sont
ouvertes'’, ou que les stimuli chimiques sont administrés a des doses supérieures au seuil de
perception olfactif et sans recours a des masques olfactifs, les réponses des sujets MCS (y
compris physiologiques) apparaissent corrélées aux expositions réelles. Mais lorsque les
études sont conduites en aveugle, et que les stimuli chimiques n’y sont pas identifiables
olfactivement, cette corrélation disparait. Das-Munshi ¢f 2/ en déduisent que les personnes
MCS réagissent moins aux produits chimiques qu’a la perception qu’elles en ont, par linter-
médiaire de leur odorat, et que leurs troubles sont de nature partiellement cognitive. Aucun

résultat expérimental ne semble avoir invalidé cette conclusion par la suite.

b. EHS

Un exemple d’étude de provocation visant a caractériser 1’étiologie de TEHS est la
recherche menée par Evtitt ef /. [2007]. Les participants ont été recrutés au Royaume-Uni
par lintermédiaire d’un collectif de personnes hypersensibles et de petites annonces, apres
exclusion des consommateurs de substances psychoactives et des victimes de traumatismes
craniens. Ils étaient rémunérés et devaient prendre part a quatre sessions expérimentales
espacées d’au moins une semaine. La premicre était une session d’habituation comportant
des tests ouverts avec trois types d’exposition (a un signal GSM, a un signal UMTS, simu-

lée). Les sessions suivantes étaient consacrées chacune a 'un de ces types, choisi aléatoire-

15 C’est-a-dire la proportion de vrais positifs et de vrais négatifs dans leurs réponses.
16 C’est-a-dire lorsque les sujets et les expérimentateurs ont connaissance de la nature des expositions.
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ment, et comportaient des tests en double aveugle. Ces tests étaient conduits dans une
chambre blindée contre les CEM. Les participants étaient assis a 5 m d’une antenne, dissi-
mulée par un écran sur lequel étaient projetées les instructions. Cette antenne était alimen-
tée par un systeme constitué d’un générateur de signaux vectoriels, d'un multiplexeur, d’un
amplificateur, et d’un mesureur de puissance. Il était piloté par un ordinateur de maniere a
générer des signaux comparables a ceux d’une antenne-relais GSM ou UMTS aux heures de
pointe. Les expositions duraient 15 minutes pendant la session d’habituation et 50 minutes
pendant les sessions suivantes. Les participants devaient estimer s’ils étaient réellement
exposés, évaluer leur bien-étre a I'aide d’échelles visuelles analogiques (d’anxiété, d’incon-
fort, de fatigue, etc.), et préciser les éventuels symptomes qu’ils ressentaient sur une liste
détaillée (issue d’une recherche précédente). Ces évaluations étaient complétées par diffé-
rentes mesures physiologiques, comme la fréquence cardiaque et la conductance cutanée.
Le protocole expérimental était donc hautement standardisé. Au total, 44 participants EHS
et 114 controles ont pris part a I'intégralité des sessions. Pendant les sessions d’habituation,
les premiers ont déclaré davantage de symptomes au cours des expositions réelles qu’au
cours des expositions simulées. Mais pendant les sessions suivantes, ou ils n’avaient pas
connaissance du type d’exposition, cette corrélation a disparu. Leur efficacité moyenne
dans la détection des expositions s*établit a 59,8 % (contre 50,1 % pour les controles) —
mais I'intervalle de confiance a 95 % englobe la valeur 50 %, ce qui interdit de conclure
rigoureusement a une efficacité supérieure a celle de prédictions aléatoires. Les auteurs en
déduisent que les participants EHS ne réagissent pas aux CEM testés et ne sont pas

capables de détecter leur présence.

Les tentatives de caractérisation expérimentale de I’étiologie de 'EHS ont fait ’'ob-
jet de plusieurs recensions. La plus citée aujourd’hui consiste en I'actualisation d’une revue
publiée quelques années auparavant. Cette premicre revue considere 31 études de provoca-
tion publiées avant 2004, dont 11 concernent les écrans cathodiques, 7 la téléphonie mobile
et 11 des CEM de caractéristiques variées [RUBIN e /., 2005]. La recension suivante consi-
dere 15 nouvelles études publié¢es jusqu’en 2008, dont 11 concernent la téléphonie mobile,
4 les champs magnétiques de basse fréquence, et 1 s’intéresse aux effets de dispositifs de
protection contre les CEM [RuBIN e @/, 2010]. Parmi ces 46 études, incluant 1175 sujets
EHS, 32 échouent a observer un quelconque effet des CEM : les réactions des sujets EHS
y apparaissent parfois plus nombreuses que celles des controles, mais pas davantage corré-

lées aux expositions réelles, et ils ne parviennent pas mieux a reconnaitre ces dernicres des
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expositions simulées. Les 14 autres études observent des effets variés, mais souffrent de
lacunes méthodologiques interdisant de les attribuer définitivement a des effets réels : fai-
blesse des effectifs ne permettant pas d’atteindre une puissance statistique suffisante, multi-
plicité des tests statistiques induisant un risque élevé de faux positif, défaut d’« aveuglage » ou
de « randomisation » des expositions, description d’effets de sens contraires par différentes
¢tudes, échec d’études de réplication ultérieures, etc. Les auteurs en déduisent que les CEM

ne sont probablement pas responsables des troubles ressentis par les personnes EHS.

Plus récemment, une recension a été consacrée aux études de provocation docu-
mentant les effets potentiels des expositions a I'aide de mesures physiologiques objectives,
plutot que d’évaluations subjectives [RuBIN e @/, 2011]. Elle considére 29 études publiées
avant la mi-2010, incluant 720 sujets EHS, et concernant des CEM de caractéristiques
variées. Cinq d’entre elles rapportent des variations physiologiques, affectant la fréquence
cardiaque et la pression artérielle, le réflexe pupillaire, I'attention visuelle, la mémoire spa-
tiale, ainsi que I’électro-encéphalogramme et la position de sommeil. Elles souffrent égale-
ment des lacunes méthodologiques évoquées ci-dessus, en particulier de I’échec des études
de réplication, ainsi que d’une absence de corrélation entre ces variations et les évaluations
subjectives des sujets. Les 24 autres études n’ont rapporté aucun effet des expositions
réelles sur de nombreuses variables physiologiques (température et conductance cutanées,
fréquence respiratoire, variabilité de la fréquence cardiaque, fonctions cognitives, hémo-
gramme, etc.). Les auteurs concluent que les CEM ne déclenchent vraisemblablement pas
de réponses physiologiques de la part des personnes EHS, et ne sont pas la cause principale

de leurs problemes de santé.

2.2.3. Analyse et conclusion

Les études observationnelles et expérimentales de ’étiologie des HSE parviennent a
des résultats manifestement contradictoires. Les premicres inventorient des facteurs envi-
ronnementaux variés dont les personnes hypersensibles déclarent qu’ils provoquent leurs
troubles, tandis que les secondes échouent a reproduire ce phénomene en laboratoire : les
personnes MCS et EHS cessent de réagir aux produits chimiques et aux CEM lorsqu’elles
n’ont plus connaissance de la nature réelle ou simulée des expositions'”. Cette contradiction
a pour origine un arbitrage entre réalisme et précision dans la caractérisation des exposi-

tions. Nous entendons par réalisme 'adéquation entre les expositions réelles auxquelles

17 Elles réagissent en fait aléatoirement a ces deux types d’expositions, c’est-a-dire au contexte expérimental,
et ce, que leurs réactions soient appréhendées subjectivement (par le ressenti de symptomes et la prédic-
tion des expositions réelles) ou objectivement (par des mesures physiologiques).
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sont soumises les personnes hypersensibles dans leur vie quotidienne, et les expositions
effectivement considérées par une étude donnée (selon sa méthode). Par précision, nous
désignons la connaissance de ces expositions effectives. Toute recherche vise a maximiser
ces deux qualités, afin d’atteindre a une connaissance exacte des expositions réelles.
Lorsque cela n’est pas possible, il faut choisir entre ces deux objectifs : c’est le dilemme

auquel sont confrontées les études de I’étiologie des HSE.

Les études observationnelles offrent un réalisme élevé et une précision faible. La
caractérisation des expositions y est confiée aux personnes hypersensibles, ce qui permet de
considérer simultanément 'ensemble des éléments auxquels elles s’observent réagir, dans
tous les environnements qu’elles fréquentent (notamment domestiques et professionnels),
en tenant compte des variations temporelles, etc. Le réalisme autorisé par cette méthode
peut cependant étre atténué par d’éventuels biais d’attention de ces personnes, qui se foca-
lisent sur certaines expositions et en négligent d’autres, ainsi que par les choix opérés par
les chercheurs entre les expositions rapportables (s’ils recourent a des questionnaires fer-
més) et rapportées (lors de la rédaction des publications). Par ailleurs, elle ne permet pas de
caractériser finement les expositions ainsi observées. Des listes de produits chimiques dres-
sées par les personnes MCS, il est impossible d’inférer la composition exacte des substances
auxquelles elles sont exposées (les « produits d’entretien » par exemple recelent des composés
chimiques extrémement variés) — tandis que l'inventaire des appareils émettant des CEM
dans leur environnement ne renseigne pas sur le niveau des doses recues par les personnes

EHS (qui dépend fortement de I’éloignement de ces appareils).

Les études expérimentales, au contraire, offrent une précision élevée et un réalisme
faible. La caractérisation des expositions y est assurée par les investigateurs dans le contexte
maitrisé du laboratoire, qui leur permet d’en déterminer précisément les propriétés chi-
miques ou physiques, de les isoler du « bruit » chimique ou électromagnétique de I'environ-
nement quotidien, d’en controler I'intensité et la durée, etc. LLa précision autorisée par cette
méthode est toutefois relative aux possibilités techniques existantes (par exemple, a la fiabi-
lit¢ du dispositif d’injection des produits chimiques utilisé par STAUDENMAYER, SELNER &
Bunr [1993] ou du générateur de signaux vectoriels employé par Ertitt ef al [2007]). Par
ailleurs, elle implique de modéliser les expositions réelles, donc de les simplifier et de les
standardiser, ce qui atténue le réalisme des expositions effectives. Il est alors possible que
I'incapacité des études de provocation a susciter chez les personnes hypersensibles des

réactions corrélées avec les expositions provienne de choix de modélisation inadéquats —
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par exemple si elles portent sur des composés chimiques ou des types de champs auxquels
elles ne sont pas sensibles, ou ne les administrent pas dans des conditions appropriées
(expositions trop courtes ou a des doses trop faibles, en I'absence d’éléments catalyseurs,

etc.).

Cette impossibilité d’étudier I’étiologie des HSE de maniere a la fois précise et réa-
liste résulte en définitive des limites techniques affectant la caractérisation des expositions
aux produits chimiques et aux CEM : a I'heure actuelle, la précision est seulement attei-
gnable en laboratoire, au détriment du réalisme. Concernant 'EHS, I'invention d’instru-
ments de mesure portables des CEM apportera peut-étre une solution a ce probleme,
comme dans Iétude pionniere du bien-étre des riverains d’antennes-relais de téléphonie
mobile par THoMAS ef al. [2008] ; elle permettra idéalement de réaliser des études de cohorte,
qui sont considérées comme fournissant le meilleur niveau de preuve en étiologie. Concer-

nant la MCS, nous n’avons pas connaissance de tels développements.

La caractérisation de I’étiologie des HSE commande alors de choisir quels résultats
privilégier, entre ceux des études observationnelles et ceux des études expérimentales.
L’opinion prévalant dans la littérature scientifique est que la valeur des premicres est nette-
ment inférieure a celle des secondes, car le manque de précision est plus dommageable que
le manque de réalisme. En conséquence, I'existence d’un lien étiologique entre les troubles
ressentis par les personnes hypersensibles et les facteurs environnementaux auxquels elles
les attribuent est considérée comme non démontrée. Il n’est donc pas possible de définir
étiologiquement les HSE, du moins dans le cadre de la science actuelle. Les travaux récents
s’orientent vers la recherche de facteurs non environnementaux, notamment génétiques et
psychologiques pour les études de population (cf. znfra), et cognitifs pour les études de pro-
vocation (WINTERS e/ al. [2003] ont par exemple observé que la fourniture d’informations
alarmistes amplifie les réactions des personnes MCS aux expositions simulées, avant que

Wirthorr & RusiN [2013] ne reproduisent ce résultat avec des personnes EHS).

2.3. Pathogénie

Existe-t-il des mécanismes pathogéniques dont 'implication dans les HSE soit suf-
fisamment plausible pour les définir médicalement ? Leur détermination est sérieusement
compliquée par les constats précédents. Sur le plan séméiologique, il faut identifier ou
inventer des mécanismes capables d’expliquer une grande diversité de symptomes, qui en

eux-mémes ne sont significatifs d’aucune Iésion organique ou altération physiologique par-
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ticuliere. Sur le plan étiologique, il faut reconnaitre un role causal a des facteurs environne-
mentaux présumés dont la contribution s’avére impossible a mettre en évidence expérimen-
talement — ou intégrer d’autres facteurs, au risque de dissoudre la spécificité des HSE.
Ainsi, incertitude regne a la fois sur les causes et les conséquences des mécanismes patho-
géniques a rechercher. A cela sajoute une difficulté méthodologique : comment démontrer
I'implication d’un tel mécanisme dans Papparition d’un trouble donné ? Observer le fonc-
tionnement de I'organisme humain est plus complexe que de caractériser son état ou son
milieu, et s’avere souvent impossible pour des raisons techniques ou éthiques. Une solution
est de reproduire expérimentalement le mécanisme supposé, en développant des modcles a
différentes échelles et sur différents supports : iz vitro aux échelles infra-cellulaire, cellulaire
ou tissulaire, 7z vivo a 'échelle des systéemes physiologiques et des organismes, ou « i silico »
par la simulation numérique. Une autre est d’en reconnaitre les signes dans des caractéris-
tiques biologiques mesurables, puis d’estimer la prévalence de ces « biomarguenrs » a l'aide
d’enquétes épidémiologiques sur des populations humaines ou animales. En conséquence,
c’est vraisemblablement sur le plan pathogénique que lincertitude est la plus difficile a
réduire et les maladies a définir. Il est impossible d’y travailler de maniére purement induc-
tive, en recensant les symptomes qui apparaissent dans une population donnée ou en
recherchant a P'aveugle des facteurs de risque : il faut disposer d’hypothéses sur les méca-
nismes pathogéniques susceptibles d’intervenir, pour les modéliser ou en identifier de
potentiels biomarqueurs. Nous avons donc organisé cette section autour des hypothéses
avancées pour expliquer le fonctionnement des HSE, plutét que des méthodes d’investiga-
tion utilisées pour évaluer leur responsabilité. Nous avons aussi réduit le nombre

d’exemples.

2.3.1. La MCS face a la toxicologie

I’¢étiologie présumée de la MCS la place « naturellement » sur le terrain de la toxicolo-
gie. Située a I'interface de la médecine, de la chimie et de la biologie, cette discipline se des-
tine a I’étude des effets exercés par les substances étrangeres aux organismes (qualifiées de
« x¢énobiotigues ») sur leur fonctionnement — dans le prolongement du modele historique de
Iempoisonnement. Mais il s’est avéré difficile d’établir que la MCS résulte de mécanismes
toxicologiques. Les auteurs des synthéses que nous avons consultées reconnaissent qu’au-

cune des hypothéses pathogéniques avancées n’a réussi a s'imposer comme explication
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satisfaisante du fonctionnement de la MCS. Présentons maintenant les principales, afin de

comprendre pourquoi'®.

a. Les mod¢les immunologiques

Les premicres explications proposées de la MCS en situent les mécanismes dans le
systeme immunitaire. Plusieurs raisons a cela : il participe a la neutralisation de certains
xénobiotiques, ses réponses varient potentiellement beaucoup entre les individus (ce qui
justifie que certains soient sensibles et d’autres non a des substances identiques — le terme
d’hypersensibilité désigne d’ailleurs une réponse immunitaire disproportionnée), tandis
qu’au point de vue clinique, des réactions allergiques sont manifestes chez certains patients
MCS. Les modeles immunologiques prétent aux substances chimiques des propriétés aller-
giques (Ze., elles se comportent comme des allergenes) ou immunotoxiques (ze., elles
alterent le fonctionnement du systeme immunitaire). De nombreuses études ont recherché
des biomarqueurs de réponses immunologiques anormales : taux sanguins de divers lym-
phocytes, d’immunoglobulines, de protéines du systeme du complément, d’auto-anticorps,
etc. Elles n’ont amené aucun résultat décisif. Lorsqu’elles ne sont pas négatives (aucun
effet), leurs conclusions s’averent contradictoires (effets opposés témoignant par exemple a
la fois d’une immunosuppression et d’'une immunostimulation) ou peu significatives (effets
d’ampleur inférieure aux fluctuations physiologiques normales, attribuables a d’autres
causes que les expositions chimiques, etc.). De surcroit, les auteurs de ces études se sont
plutot attachés a recenser des anomalies qu’a détailler les mécanismes pathogéniques dont

elles pouvaient résulter.

Plusieurs difficultés que rencontrent les modéles immunologiques n’ont donc pas
été résolues. Les conséquences physiologiques des réactions allergiques classiques (impli-
quant des anticorps) sont bien connues et ne correspondent pas au tableau clinique de la
MCS, notamment par leur caractere localisé. Les éventuels effets immunotoxiques des
expositions chimiques restent a caractériser : les résultats précédents indiquent qu’ils ne
provoquent ni un affaiblissement du systeme immunitaire, ni des réactions auto-immunes.
Certains auteurs ont imaginé un mécanisme global de « dysrégulation immunitaire » dont ils
n’ont cependant pas décrit le fonctionnement concret [LEVIN & Byers, 1987]. Les modeles

immunologiques ont été particulicrement défendus par les praticiens d’une branche dissi-

18 Nous avons suivi le plan du rapport du DHA, en complétant le développement a 'aide de la synthese
plus récente d’HerHERINGTON & Barrershir [2013] et de celles plus anciennes de Winper [2002],
GRAVELING ¢t al. [1999] et de IInteragency Workgroup on Multiple Chemical Sensitivity américain (1998, acces-
sible a I'adresse : https://health.gov/environment/mecs/toc.htm [consulté le 24 septembre 2010]).
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dente de lallergologie : '« écologie clinigue » (ct. chap. 2.2.1), qui présentaient certains biomar-
queurs de la réaction immunitaire comme des critéres diagnostiques fiables de la MCS. Ils
ont beaucoup perdu en crédibilité apres qu’une équipe de chercheurs ait démontré que les
résultats fournis par 'un des laboratoires qu’ils employaient étaient parfaitement indépen-
dants de l'origine des échantillons (personnes hypersensibles ou non) [SiMON e al, 1993].

L’hypothése de mécanismes immunologiques semble aujourd’hui abandonnée.

b. Les mode¢les des troubles olfactifs et respiratoires

Drautres explications impliquant I'olfaction ont rapidement été avancées, a partir du
constat que les personnes MCS réagissent en particulier aux substances odorantes, et rap-
portent une sensibilité accrue aux odeurs. Des études de provocation ont alors été
conduites pour identifier d’éventuelles anomalies de leur odorat. Mais celui-ci ne s’est avéré
ni plus sensible, ni plus spécifique que celui des personnes saines : elles ne percoivent pas
les substances odorantes a des doses plus faibles, et ne sont pas davantage capables de les
distinguer lorsque plusieurs sont administrées conjointement. En revanche, elles les res-
sentent comme plus intenses, et leurs réactions somatiques y sont plus fortes. Cette obser-
vation a conduit a suspecter plutot une anomalie du traitement cognitif des informations
sensorielles. Mais aucune n’est ressortie de I’étude de Iactivité cérébrale consécutive a des
stimuli olfactifs (soit en mesurant ses manifestations électriques a I'aide d’électro-encépha-

logrammes, soit en la cartographiant grace a la tomographie par émission de positons).

Le systeme sensoriel des personnes MCS apparaissant normal, certains chercheurs
ont substitué ’hypothese de troubles respiratoires a celle de troubles olfactifs. Les voies
respiratoires sont en effet trés sensibles aux produits chimiques aéroportés et aux particules
en suspension, et leurs réactions s’accompagnent de symptomes fréquemment observés
parmi les personnes MCS (irritation du nez, des yeux et de la gorge, difficultés a respirer,
etc.). Précisément, certaines substances irritantes stimuleraient des terminaisons nerveuses
présentes dans les muqueuses respiratoires, appelées fibres C, qui participent a la nocicep-
tion (elles sont responsables des sensations douloureuses persistantes et diffuses). Leur
réaction déclencherait une réponse inflammatoire locale, qualifiée d’« znflammation neurogéne »
par MeGGs [1993]. Pour expliquer qu’elle induise des symptomes généraux comparables a
ceux de la MCS, cet auteur a imaginé un mécanisme de « commutation neunrologique » par lequel
les messages nerveux issus des muqueuses respiratoires sont redirigés par le systeme ner-
veux central vers des sites distants, ou ils suscitent une inflammation neurogene similaire a

celle initialement provoquée par les irritants chimiques [MEeGGs, 1995]. Cependant, peu de
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preuves concretes ont été apportées, ni d’une inflammation des voies respiratoires des per-

sonnes MCS, ni de la réalité de la commutation neurologique.

c. Le modeéele de la « sensibilisation neuronale» et de P’« embrasement
Iimbique »

D’autres hypotheses tentent d’impliquer directement le systeme nerveux central.
Elles s’appuient sur le constat de la centralité de symptomes connus pour en dépendre dans
le tableau clinique de la MCS : céphalées, fatigue, troubles de la mémoire et de la concentra-
tion... Elles s’intéressent en particulier au systéeme limbique. Celui-ci est un ensemble de
structures cérébrales (dont 'amygdale, 'hippocampe et ’hypothalamus) impliqué dans cer-
taines émotions fondamentales comme la peur et le plaisir, ainsi que dans les processus
d’apprentissage et de mémorisation, et qui participe a la régulation de nombreuses fonc-
tions cognitives, hormonales et immunologiques. Sa perturbation est donc susceptible d’en-
trainer des conséquences tres variées. Or, il est anatomiquement proche du bulbe olfactif,
une autre structure cérébrale assurant le traitement des informations provenant de I’épithé-
lium olfactif, l]a muqueuse de la cavité nasale ou sont réceptionnées les odeurs. Celui-ci
apparait alors comme un possible médiateur de I'action des produits chimiques sur le sys-
teme nerveux central. Il a notamment été observé sur des mod¢les animaux une migration
de ces produits le long du nerf olfactif, leur permettant de traverser la barriere hémato-en-
céphalique qui protége normalement le cerveau des xénobiotiques. Un phénomene de « sen-
sibilisation nenronale » du bulbe olfactif et d’« embrasement » du systeme limbique pourrait alors
survenir, se manifestant par des réactions neurochimiques et comportementales croissantes

a ces stimuli chimiques répétés [BELL ef a/, 1992].

Cette hypothese est intéressante au regard de la diversité et de I'amplification pro-
gressive des symptomes de la MCS. Elle bute cependant sur la question des doses néces-
saires a la sensibilisation : celles employées dans les modéles animaux sont tres supérieures
aux doses rencontrées dans la vie courante, tandis que les travailleurs exposés a des doses
élevées (comme les employés de I'industrie chimique) ne sont pas surreprésentés parmi les
personnes hypersensibles [CULLEN e al., 1992]. Certains chercheurs ont imaginé I'existence
de différences entre les susceptibilités individuelles. La sensibilisation pourrait étre favorisée
par des facteurs non environnementaux, tels quun stress chronique : il a par exemple été
observé qu’il entraine une perméabilisation de la barriére hémato-encéphalique chez le rat,
tandis que les personnes MCS semblent significativement plus anxieuses que la moyenne

(cf. infra). Cependant, les tentatives de détection d’anomalies de fonctionnement de leur
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systeme limbique ont produit des résultats contradictoires (certaines études rapportent une
augmentation de son activité apres exposition, d’autres une diminution). Ainsi, les observa-
tions réalisées sur des modeles animaux conferent une plausibilité certaine a hypothése de
la sensibilisation neuronale, mais les preuves directes de son implication dans la MCS

manquent €ncore.

d. Le modé¢le du stress oxydatif

La production de dérivés réactifs de 'oxygene [DRO] est un phénomene extréme-
ment général, résultant du métabolisme normal des cellules aérobies. Ces DRO sont sus-
ceptibles d’interagir avec de nombreuses substances, et de dégrader les constituants des cel-
lules. Leur élimination est donc nécessaire a la pérennité du fonctionnement cellulaire. Elle
s’accomplit naturellement, mais il arrive que ses capacités soient excédées, notamment
lorsque des xénobiotiques induisent une production supplémentaire de DRO. Cette situa-
tion, qualifiée de stress oxydatif, est suspectée d’étre impliquée dans de nombreuses mala-
dies. L’hypothése a donc été émise qu’elle participe aussi a la pathogénie de la MCS. PaLL
[2003] en a développé un modele précis, dans lequel Pexposition a des substances chi-
miques augmente Pactivité de certains récepteurs synaptiques (Ze., des protéines situées a
I'interface entre les neurones et participant a leurs échanges). Appelés récepteurs NMDA
car ils sont habituellement activés par I'acide N-méthyl-D-aspartate”, ceux-ci ont aussi la
particularité de relacher, lorsqu’ils sont activés, de Poxyde nitrique [NO]. Ce dernier réagit
avec l'oxygene moléculaire pour former un puissant agent oxydant: le peroxynitrite
[ONOO-], qui contribue également a stimuler les récepteurs NMDA. Un mécanisme neu-
ronal auto-entretenu pourrait ainsi se mettre en place, désigné comme le cycle
NO/ONOO-, dont les résidus auraient de nombreuses conséquences déléteres (réduction
des capacités détoxificatrices de 'organisme, perméabilisation de la barriere hémato-encé-
phalique, etc.). Ce modcle a pour intérét d’expliquer le fonctionnement concret de la sensi-
bilisation neuronale, en impliquant des réactions biochimiques en partie avérées chez
’homme. Mais il n’est applicable qu’a une gamme limitée de substances chimiques, ayant la
propriété d’activer les récepteurs NMDA. Par ailleurs, il n’a été reproduit sur aucun modéle
animal, et les preuves de son intervention chez 'homme sont peu nombreuses et indirectes
(par exemple, une équipe italienne ayant mesuré différents biomarqueurs du stress oxydant
a observé un léger déséquilibre du métabolisme oxydatif des personnes MCS [DE Luca ef

al., 2010]). Sa responsabilité dans la MCS n’est donc pas démontrée.

19 1Is constituent par ailleurs une cible bien connue de la pharmacopée chimique, en raison de leur implica-
tion dans les processus dissociatifs a 'origine de certaines dépressions.
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e. Le modele de la « perte de tolérance toxico-induite »

Ce modele est fondé sur ’hypothese que des expositions chroniques ou aigués a
des produits chimiques peuvent susciter chez certaines personnes, particulierement suscep-
tibles, des intolérances a des substances qu’elles toléraient jusqu’alors. Aprés une phase
d’initiation, recouvrant un processus de sensibilisation, elles réagiraient a des doses toujours
plus faibles de substances toujours plus variées (chimiques mais aussi alimentaires), en
développant des symptomes de diversité et d’intensité croissantes. Ce phénomene de « perte
de tolérance toxico-induite » (TILT selon I'acronyme anglais) est présenté par son inventrice
comme un nouveau paradigme d’explication des maladies, comparable aux paradigmes
infectieux ou immunitaire (y compris par le rejet qu’ils ont initialement suscité...) [MILLER,
1997]. Elle ne décrit cependant pas les mécanismes pathogéniques a 'ceuvre, ni lors de la
sensibilisation, ni lors des réactions ultérieures — au-dela de paralleles avec les réponses
toxiques et allergiques, ainsi quavec les comportements d’addiction (lorsqu’elles
découvrent leur sensibilité a une substance, les personnes MCS cessent de s’y exposer et
¢prouvent un syndrome de sevrage). Elle s’appuie principalement sur les observations de
personnes MCS, de sorte que la TILT apparait davantage comme une description stylisée
de leur expérience que comme un modele explicatif de leurs troubles. Elle considere que
des ¢études de provocation correctement menées (avec une éviction stricte de toutes les
substances auxquelles les sujets réagissent durant les quatre a sept jours précédents les tests)
devraient fournir des preuves, mais ne s’est pas attelée a leur réalisation. Sa théorie ne

semble plus susciter d’intérét aujourd’hui.

f. Les mod¢les de Paltération du métabolisme xénobiotique

Drautres modeles attribuent la MCS a une capacité réduite d’élimination des pro-
duits chimiques, résultant de particularités génétiques. Ils ont été formulés suite a 'observa-
tion que les vétérans de la guerre du Golfe souffrant d’affections neurologiques chroniques
possédaient plus fréquemment un alléle particulier (PON1 R), encodant de manicre défec-
tueuse une enzyme responsable de la métabolisation des organophosphates (composés chi-
miques utilisés dans certains gaz de combat comme le sarin, auquel ils avaient été exposés a
faible doses, ainsi que dans certains pesticides). Or, ces affections se manifestent par des
symptomes en partie comparables a ceux de la MCS, dont la prévalence est par ailleurs éle-
vée parmi ces vétérans (environ trois fois plus que dans la population générale selon cer-
taines estimations). Des études génotypiques ont alors été réalisées sur des échantillons de

personnes MCS, avec des résultats contradictoires : ont été rapportées des associations de
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la MCS avec I'alléle QR plutot que R du gene PON1, avec I'allele rapide ou avec lalléle lent
du gene NAT2 (qui encode une enzyme métabolisant les amines aromatiques, des compo-
sés organiques toxiques), avec différents alleles du gene CYP2D6 (qui encode I'enzyme
cytochrome P450 2D6, impliquée dans la métabolisation de xénobiotiques tres divers), etc.,
alors que plusieurs études récentes n’ont observé aucune association avec des alléles parti-
culiers. Aucune spécificité génotypique susceptible d’induire une altération du métabolisme
xénobiotique n’a ainsi été isolée parmi les personnes MCS — qui ne rendrait d’ailleurs pas

compte du caractere acquis de leur affection.

g. Le mod¢le du conditionnement

Le phénomeéne du conditionnement est connu depuis plus d’un siecle en psycholo-
gie. Il désigne un processus d’apprentissage inconscient résultant de exposition conjointe
et répétée a deux stimuli : 'un actif, provoquant une réponse physiologique automatique, et
par conséquent qualifié d’znconditionnel, autre neutre, n’exercant par lui-méme aucun effet
sur organisme. Apres quelques répétitions, le stimulus neutre parvient a déclencher la
méme réponse que le stimulus actif : il est conditionné. Des chercheurs ont trouvé dans ce
phénomene une explication de la sensibilité excessive des personnes MCS aux odeurs : elles
y réagiraient de manicre conditionnée, aprés une exposition initiale a des produits chi-
miques irritants et par ailleurs odorants. Ils sont parvenus a la reproduire en laboratoire
avec des sujets non hypersensibles, observant par exemple I'acquisition de symptomes
somatiques et de comportements respiratoires altérés en réponse a l'inhalation de sub-
stances odorantes mais biologiquement inertes, suite a leur administration conjointe avec
de Pair enrichi en dioxyde de carbone, provoquant une hyperventilation réflexe” [VAN DEN
BERGH et al., 2002]. Des stimulus cognitifs peuvent également étre conditionnés : lorsque
des images sont projetées aux sujets pendant la phase d’apprentissage, leur remémoration
ultérieure provoque lapparition des mémes symptomes et comportements. Enfin, les
réponses conditionnées tendent a se généraliser aux substances odorantes dont la valence
est négative (Ze., qui sont fétides). En dépit de ces résultats intéressants, le modele du
conditionnement souffre de plusieurs limites. La premiére est 'absence d’anomalie mani-
feste du systeme sensoriel des personnes MCS, rapportée supra, et la seconde qu’elles
réagissent aussi a des substances non odorantes. Par ailleurs, les réponses conditionnées
devraient produire des effets comparables a ceux des stimuli actifs, supposés agir par des
20 Lorsqu’elle devient chronique, 'hyperventilation s’accompagne de nombreux symptomes appartenant au

tableau clinique de la MCS : vertiges, syncopes, migraines, fatigue, sensations de picotement, etc. Elle est
notamment impliquée dans les crises d’angoisse et les attaques de panique.
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mécanismes toxicologiques classiques. Mais le tableau clinique de la MCS n’est évocateur
d’aucune réponse toxique. L.e modéle du conditionnement ne constitue donc pas une expli-

cation pleinement convaincante de la MCS.

Conclusion

Des mécanismes pathogéniques variés ont été inventés ou invoqués pour expliquer
le fonctionnement de la MCS. Si aucun ne s’est définitivement imposé dans la communauté
scientifique, C’est peut-étre qu’au regard de la diversité de ses manifestations séméiolo-
giques et de ses facteurs étiologiques présumés, elle requiert plusienrs explications. Elle pour-
rait alors recevoir une pluralité de définitions pathogéniques, au risque d’étre scindée en
plusieurs entités nosographiques. Mais la recherche des mécanismes de la MCS souléve un
probleme plus fondamental. Elle implique de découvrir une activité a des substances a des
doses tres inférieures a celles habituellement considérées comme nocives, alors que la toxi-
cologie est fondée sur le postulat que la dose fait le poison : elle est mal outillée pour inven-
ter et mettre en évidence les « fazbles effets » associés aux « faibles doses » (Cest-a-dire, insuffi-
santes pour provoquer une réponse toxique immédiate, et parfois a peine supérieures aux
« bruit de fond » des expositions naturelles) [Husert, 2010]. Pour preuve, ces effets résistent
obstinément au « défour » par le laboratoire, et tendent ainsi a remettre en cause la série d’ex-
trapolations qu’il suppose (des expositions artificielles sur des animaux aux expositions
réelles sur les hommes, sous ’hypothese que les relations dose-effets sont croissantes et
indépendantes selon les substances, que les effets sont réversibles jusqu’a un seuil déter-
miné, etc.) [Jouzer, 2012]. Ceest finalement le paradigme méme de la toxicologie moderne
qui se trouve menacé. La recherche des mécanismes de 'EHS échappe-t-elle a ces difficul -

tés ?

2.3.2. I’EHS face a la biophysique

L’¢tiologie présumée de EHS la place sur le terrain de la biophysique. Se distin-
guant par application des méthodes et les outils de la physique a I'analyse des phénomenes
biologiques, cette discipline apparait comme la plus apte a étudier les effets des CEM sur le
vivant. A premiére vue, la question de la pathogénie de 'EHS est plus cadrée que celle de la
MCS, car les mécanismes d’interaction entre les CEM et le vivant sont peu nombreux et
bien connus. Les causes présumées de 'EHS ne sont pas aussi diverses, au point de vue
biophysique, que les sources présumées de la MCS au point de vue toxicologique. Or, I'ana-

lyse de ces mécanismes suggere qu’ils ne sont pas impliqués dans 'EHS. Apres avoir expli-



66 | CHaPITRE 1. L’INTROUVABLE DEFINITION MEDICALE DES HSE

qué pourquoi, nous présenterons les recherches ayant tenté d’identifier d’autres effets des

CEM sur le vivant, auxquels PEHS pourrait étre attribuée.

Rappelons que les CEM associent une composante électrique (générée par les
charges électriques statiques) a une composante magnétique (générée par les charges
mobiles, c’est-a-dire les courants électriques), dont les relations sont décrites par les équa-
tions de Maxwell. Leurs caractéristiques essentielles sont leur fréquence (nombre de varia-
tions du champ par seconde, exprimée en hertz [Hz|) et leur intensité (exprimée en volt par
metre [V/m] pour la composante électrique, en tesla [T] pour la composante magnétique,
et en watt par métre carré [W/m?| pour leur ensemble®). L’ensemble des CEM est désigné
comme le spectre électromagnétique. Ils s’y répartissent selon leur fréquence (cf.

annexe B.2).

a. Les effets avérés

L’existence de trois mécanismes d’interaction des CEM avec le vivant est avérée.
Présentons-les chacun, en décrivant leur mode de fonctionnement biophysique, leurs éven-
tuelles conséquences sanitaires, les caractéristiques des CEM et qui les provoquent et leurs
sources dans I'environnement quotidien. Nous examinerons ensuite la possibilité qu’ils

solent impliqués dans 'EHS.

Le premier effet avéré est 'ionisation. 11 survient lorsque les CEM détachent des
électrons des molécules qu’ils heurtent. Celles-ci cessent alors d’étre neutres électrique-
ment : elles deviennent des ions. Il peut en résulter un phénomene de radiolyse, c’est-a-dire
de rupture des liens chimiques structurant les molécules et la décomposition de celles-ci en
radicaux libres, qui réagissent a leur tour avec les molécules environnantes. I.a conséquence
biologique en est une dégradation des constituants cellulaires, notamment PADN, au-dela
de leurs possibilités d’auto-réparation. Les conséquences sanitaires dépendent de la dose
recue. Suite a une exposition massive, les tissus ne remplissent plus correctement leurs
fonctions et échouent a se régénérer, ce qui conduit a la mort en quelques mois (par infec-
tion, hémorragie interne, diarrhée, etc.). Les effets principaux d’une exposition chronique
sont un risque accru de cancer. Une énergie élevée est nécessaire pour ioniser les molécules,
dont disposent seuls les CEM de tres haute fréquence. Comme le modele corpusculaire en
rend mieux compte que le modéle ondulatoire, ils sont couramment désignés comme des
rayonnements ionisants et caractérisés par leur énergie (en électron-volt [eV]) plutot que

21 Ces grandeurs désignent I’énergie recue par unité de surface, aussi appelée I« éclairement énergétique ». Elles
different de la puissance des sources des CEM, appelée « flux énergétigue » et exprimé en watt [W].
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par leur fréquence. Le seuil entre rayonnements ionisants et non ionisants est relatif, car les
molécules requi¢rent une quantité d’énergie variable pour étre ionisées. En biophysique, il
est habituellement situé a 13,6 eV, soit I’énergie nécessaire a l'ionisation des molécules
d’eau (en disposent les champs de fréquence supérieure a environ 3,3 PHz, soit
3,3x10" Hz). Les rayonnements ionisants résultent de I’activité radioactive. S’il n’en existe
pas de sources anthropiques dans I'environnement quotidien, des expositions ponctuelles
peuvent survenir lors de certains examens médicaux (radiographie, scintigraphie, etc.) ou
des accidents nucléaires. Il en existe aussi des sources naturelles, comme les rayonnements
cosmiques et les éléments radioactifs contenus dans I'écorce terrestre (notamment l'ura-
nium présent dans certains granites, qui dégage du radon en se désintégrant). Ces sources
induisent des expositions faibles. Selon les données de I'Institut de radioprotection et de
sureté¢ nucléaire, Pexposition annuelle moyenne des Francais aux rayonnements ionisants
s’établit aujourd’hui a 4,5 millisievert [mSv], alors que des valeurs annuelles supérieures a
100 mSv sont considérées comme nécessaires a l'apparition d’effets chroniques, et des
valeurs ponctuelles supérieures a2 1000 mSv a Papparition d’effets aigus™. Ainsi, on peut
exclure que le mécanisme d’ionisation soit impliqué dans PEHS pour des raisons a la fois
¢tiologiques (les rayonnements nécessaires ne sont pas présents dans ’environnement quo-
tidien) et séméiologiques (ses effets sont bien connus et différents des symptomes de

PEHS).

Le second effet avéré des CEM sur le vivant est I’échauffement. Il résulte de leur
capacité a polariser certaines molécules, c’est-a-dire a les orienter dans leur direction de
propagation. Sont affectées toutes les molécules au sein desquelles la répartition des
charges électriques n’est pas homogene, en particulier les molécules d’eau, trés présentes
dans la mati¢re vivante. En oscillant a la fréquence des champs auxquels elles sont soumis,
elles percutent les molécules avoisinantes, générant des frottements qui dissipent leur éner-
gie mécanique en chaleur. Ce phénomene d’« agitation moléculaire » devient délétére lorsqu’il
entraine un échauffement excédant les capacités thermorégulatrices des tissus ou des orga-
nismes (qui dépendent largement de la circulation sanguine). Si 'exposition est localisée,
elle provoque alors des bralures superficielles ou profondes (en particulier de la rétine, avec
pour conséquence Papparition de cataractes). Si elle est généralisée, elle suscite une hyper-
thermie, dont les symptomes sont une sudation excessive et une accélération des fré-
quences cardiaque et respiratoire, accompagnées de nausées et de céphalées consécutives a
la déshydratation. Elle peut conduire a la mort si la température corporelle dépasse durable-

22 http://www.irsn.fr/FR/connaissances/Sante /Pages/Home.aspx [consulté le 22 septembre 2016].
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ment un certain seuil (41,5 °C pour ’homme). Les CEM de fréquence inférieure a 100 kHz
ne produisent qu'un échauffement négligeable, car Iénergie qu’ils transportent est tres
faible. L’effet thermique devient dominant lorsque leur fréquence dépasse 100 MHz (les
champs concernés — jusqu’a 300 GHz — sont qualifiés de haute fréquence [HF]). Les rayon-
nements ionisants le provoquent également, ainsi que la lumiere visible. Son intensité
dépend de la propension des tissus a absorber les CEM, mesurée par le débit d’absorption
spécifique [DAS] (exprimé en watt pat kilogramme [W/kg]). Chez ’homme, on considére
qu’un débit de 4 W/kg est nécessaire a I'apparition d’un effet thermique, c’est-a-dire a une
augmentation d’un degré de la température corporelle apres 30 minutes d’exposition. Les
rayonnements cosmiques et la foudre constituent des sources naturelles de champs HF. Les
sources anthropiques sont les appareils de télédétection (radars) et de télécommunication,
qu’ils appartiennent a des réseaux de télédiffusion (eg., émetteurs de radio ou de télévision),
a des réseaux cellulaires (e.g., antennes-relais et combinés de téléphonie mobile), ou a des
réseaux locaux (e.g, équipements Wi-Fi et Bluetooth, téléphones DECT et systémes domo-
tiques). L’exposition globale qu’induisent ces sources est impossible a évaluer en termes de
débit absorbé, car celui-ci varie considérablement selon les propriétés des tissus et leur dis-
tance avec elles. Elle peut seulement étre approximée par la mesure des niveaux des
champs HF dans I'environnement. Or, les données disponibles témoignent d’une exposi-
tion faible. Sur les 2955 mesures réalisées par TANFR en 2014, dans des contextes variés,
99,4 % ont fait apparaitre des valeurs inférieures a2 6 V/m — sachant que les limites régle-
mentaires, définies par rapport au risque d’occurrence d’un effet thermique, évoluent entre
28 et 87 V/m selon les fréquences des champs considérés [ANFR, 2015]. Bien que les pet-
sonnes EHS se considerent sensibles a de nombreux champs HF d’origine anthropique, il
est peu vraisemblable que leurs troubles résultent d’effets thermiques provoqués par ceux
qu’elles rencontrent dans leur environnement quotidien : ils n’atteignent pas — tant s’en
faut — lintensité requise. De surcroit, les symptomes caractéristiques de hyperthermie ne

correspondent pas a ceux de PEHS.

Le troisieme mécanisme avéré d’interaction des CEM avec le vivant a pour origine
le phénomene de I'induction électromagnétique. Celui-ci consiste en apparition de cou-
rants électriques dans les matiéres conductrices soumises a des champs magnétiques
variables. Le corps humain étant un conducteur électrique, en raison de sa teneur élevée en
eau, de tels courants « zzduits» peuvent y circuler et stimuler certains tissus (qualifiés

d’« excitables ») impliqués dans la production ou la propagation de l'influx nerveux. I en
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résulte des effets biologiques dépendant a la fois de la fréquence et de lintensité des
champs considérés, et de la conductivité des tissus affectés. LLe mieux connu est la percep-
tion d’éclairs lumineux (appelés « phosphenes ») en périphérie du champ visuel. La stimulation
des cellules nerveuses et musculaires peut aussi provoquer des paresthésies. Enfin, les cou-
rants induits de forte intensité ont les mémes conséquences qu’une électrocution, notam-
ment des bralures profondes et la mort par fibrillation ventriculaire. I’induction électroma-
gnétique est 'effet dominant produit par les CEM de fréquence inférieure a 100 kHz, dési-
gnés comme les champs de basse fréquence [BF]. Elle devient négligeable au-dela de
10 MHz. La « densité » des courants induits est exprimée en ampéres par métre carré [A/m?].
On considére qu’une densité de 100 mA/ m? est nécessaire 2a I'apparition d’effets biolo-
giques, et de 1000 mA/m?* pour qu’ils deviennent déléteres. Il n’existe pas de sources natu-
relles de champs BF. Les sources anthropiques sont liées a la production, au transport et a
la consommation de I'électricité, du fait qu’elle est exploitée sous la forme d’un courant
alternatif d’une fréquence de 50 ou 60 Hz : appareils électroménagers, circuits électriques
domestiques, lignes et transformateurs électriques, etc. Mais I'exposition qu’elles induisent
est faible. $’il est difficile de mesurer la densité des courants qu’elle induit dans les orga-
nismes, on peut lestimer a partir du niveau des champs BF dans Penvironnement. Par
exemple, une étude menée en 1999 au Royaume-Uni sur 4452 résidences a révélé que I'ex-
position moyenne y était inférieure a 0,4 uT pour 99,6 % d’entre elles [UK CHiLDHOOD
Cancer Stuby InvesticaTors, 1999], sachant qua 50 Hz un champ de 100 pT est nécessaire
pour induire des courants de 2 mA/m* Dans lenvironnement professionnel, certains
postes de travail induisent une exposition plus élevée (eg, dans les fonderies utilisant des
fours a induction électrique). Beaucoup de personnes EHS s’affirment sensibles aux
champs BF d’origine anthropique. Il est cependant peu plausible que leurs troubles
résultent de phénomenes d’induction électromagnétique provoqués par ces champs : ceux
qu’elles rencontrent dans leur environnement quotidien sont d’une intensité beaucoup trop
faible, et il n’existe aucune indication qu’elles travaillent a des postes surexposés. Par
ailleurs, les symptomes provoqués par les courants induits different de ceux qu’elles

décrivent.

. Esumeé
b. Les effets présumés

Les effets biologiques avérés des CEM ne constituent donc pas des mécanismes
plausibles de PEHS. Outre que leurs conséquences sanitaires ne correspondent pas au

tableau clinique de 'EHS, les champs présents dans 'environnement quotidien n’atteignent
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pas lintensité requise pour les provoquer. C’est une conséquence de la réglementation de
leur exploitation, qui vise précisément a éviter la survenue des effets avérés® — mais aussi
de leurs propriétés physiques : I'énergie véhiculée par les CEM décroit rapidement avec la
distance a leur source (dans le vide, selon la loi en carré inverse). La recherche s’est alors
orientée vers I'identification d’autres mécanismes d’interaction des champs BF et HF avec
le vivant, en supposant qu’ils pourraient résulter d’expositions différentes de celles indui-
sant les effets avérés (plus longues, a des doses moindres, etc.)™, et se manifester autrement
(par exemple sur des biomarqueurs non encore étudiés). Les nombreuses études conduites
a cette fin ont été synthétisées dans deux rapports d’expertise : AFSSET [2010] pour les
champs BF et Axses [2013] pour les radiofréquences®. Il apparait ainsi qu’ont été recher-
chés, a l'aide aussi bien d’études de provocation que de population, des effets potentiels des

CEM sur:

1. Le systéeme nerveux central (par exemple, s’ils favorisent I'apoptose des neurones
ou perturbent la neurotransmission, ainsi que la survenue de troubles comme la

sclérose en plaque ou la maladie d’Alzheimer) ;

2. Les fonctions cognitives et affectives (par exemple, s’ils affectent Iattention ou la

mémoire) ;
3. Le sommeil (par exemple, s’ils induisent des altérations polysomnographiques) ;

4. Les fonctions auditives (par exemple, s’ils provoquent des acouphénes ou une

hypoacousie) ;

5. D’expression génétique (C’est-a-dire s’ils interagissent avec les processus biochi-
miques conduisant les genes a s’exprimer en initiant la synthese de certaines pro-
téines) ;

6. La reproduction (par exemple, s’ils entralnent une baisse de la fertilité ou de la via-

bilité de la descendance) ;

23 En Europe prévalent les recommandations de I'International Commission on Non-lonizing Radiation Protection,
qui sont détaillées et justifiées dans ICNIRP [1998]. En France, leur application est assurée par I’Autorité
de régulation des communications électroniques et des postes.

24 Ceux des champs HF sont parfois désignés comme des « low-level non-thermal effects ».

25 On peut aussi se référer aux rapports étrangers et internationaux recensés par VIAYALAXMI & SCARFI
[2014], dont les conclusions sont similaires. En revanche, mieux vaut considérer avec prudence les rap-
ports produits dans la sphere militante, dont le plus célebre est le rapport Biolnitiative [BIOINITIATIVE
WorkinG Group, 2007, 2012] : leurs auteurs tendent a compiler les études dont les résultats témoignent
d’effets sanitaires négatifs des CEM, sans considérer ni leur qualité méthodologique, ni leur compatibilité,
ni les études obtenant des résultats différents. Ils parviennent donc inévitablement a la conclusion que les
CEM sont nocifs, ce qui ne refléte ni état réel des recherches, ni le consensus prévalant dans la commu -
nauté scientifique (que celui-ci soit vrai ou non n’étant pas ici la question).
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7. Le systeme immunitaire (par exemple, s’ils accentuent la réponse inflammatoire) ;

8. Le systeme endocrinien (par exemple, s’ils alterent la sécrétion de certains hor-

mones) ;

9. Le systeme cardiovasculaire (par exemple, s’ils affectent la variabilité du rythme cat-

diaque ou la pression artérielle).

Enfin, d’éventuels effets cancérogenes des CEM ont aussi été recherchés. Mais les
résultats obtenus, dans leur ensemble, ne permettent pas de conclure raisonnablement a
I'existence d’autres effets biologiques des CEM que leurs effets avérés, et qui pourraient
constituer des mécanismes pathogéniques impliqués dans 'EHS. Dans la plupart des cas, ils
ne permettent pas non plus de conclure a leur absence. Plusieurs raisons expliquent cette
persistance de l'incertitude. La principale est la nature méme de ces résultats. Ils sont en
majorité négatifs (aucun effet n’est observé) ou peu significatifs (des effets sont observés,
mais ils sont réversibles, de faible ampleur et dépourvus de conséquences sanitaires : ils se
situent a lintérieur des fluctuations physiologiques normales ou n’excédent pas les capaci-
tés de rétablissement de I’homéostasie — c’est par exemple le cas des effets sur le métabo-
lisme énergétique et le débit sanguin cérébral). Les résultats notables qui sont parfois obte-
nus doivent alors étre interprétés avec prudence, car le risque est élevé qu’il s’agisse de faux
positifs — d’autant qu’ils ne vont pas toujours dans le méme sens : certains effets observés
sont déléteres (par exemple, sur Iexpression génétique) et d’autres sont favorables (par
exemple, sur les fonctions cognitives). La qualité méthodologique des travaux concernés est
alors primordiale. Mais elle s’avere régulierement trop faible pour écarter le risque de faux
positif. En pratique, cela signifie que les effets des expositions ne sont pas suffisamment
isolés, de sorte qu’il n’est pas possible de leur attribuer avec certitude les variations des
caractéristiques observées. L’absence de groupe témoin en est la cause la plus grossicre. 11
en est d’autres plus subtiles, comme la maitrise inadéquate de la dosimétrie (qui fait obs-
tacle a la connaissance de I'exposition réelle des sujets), une mauvaise prise en compte des
facteurs de confusion (c’est-a-dire des autres causes possibles des effets observés®), ou
encore une puissance statistique limitée. L’incertitude autour des effets autres qu’avérés des
CEM sur le vivant est enfin favorisée par la faiblesse du nombre de travaux relativement a
la complexité des phénomenes considérés. La diversité des parametres des expositions

(durée, intensité, types de signaux et de modulation, etc.) se conjugue en effet a la pluralité

26 Une erreur ironique est d’attribuer a un effet « non thermique » des phénomenes qui s’avérent provenir d’ef-
fets thermiques non détectés. Crou [2015] en propose quelques exemples.
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des modeles expérimentaux et des biomarqueurs sur lesquels rechercher leurs effets, pour
produire une multitude de configurations expérimentales ou observationnelles. Ainsi,
aucune donnée fiable n’est disponible pour certaines d’entre elles”, tandis que les résultats
notables obtenus pour d’autres sont souvent isolés et n’ont pas été répliqués. Ces pro-
bléemes se posent d’ailleurs de manicre redoublée pour les travaux consacrés spécifiquement
a’EHS.

Seules exceptions a ce tableau :

* I’augmentation du risque de leucémie infantile. Plusieurs études épidémiologiques
ont identifié une relation statistiquement significative entre 'exposition résidentielle
a des champs BF de niveaux supérieurs a 0,2 ou 0,4 uT et le développement de can-

cers de la moelle osseuse chez les enfants®.

e La perturbation de ’électro-encéphalogramme de sommeil. Des études expérimen-
tales convergentes ont rapporté que I'exposition a des champs HF entraine, en
phase de sommeil, une modification de la répartition de I'activité électrique du cer-
veau entre des signaux de différentes fréquences, en faveur de signaux qualifiés de

« fuseanxc du sommeil » (de fréquence comprise entre 12 et 14 Hz)”.

Ces effets n’ont cependant recu aucune explication biologique. Les mécanismes
dont ils résultent demeurent inconnus, de sorte qu’ils ne peuvent aider a formuler une défi-

nition pathogénique de 'EHS.

Nonobstant les échecs de la recherche scientifique a identifier d’autres effets des
CEM sur le vivant que leurs effets avérés, différents acteurs ont imputé 'EHS a des méca-
nismes pathogéniques particuliers. Leurs hypotheses sont analysées en détail dans le pré-
rapport de ’Anses [20106], qui en identifie seize. Certaines ont été évoquées par les person-
nalités auditionnées lors de la préparation du rapport, mais n’ont pas été étudiées scientifi-
quement. En I'absence de preuve valable, elles peuvent seulement étre considérées comme
des pistes de recherche, plus ou moins prometteuses. C’est notamment le cas des hypo-
theses de Pexistence d’un systeme magnéto-sensible chez les personnes EHS, d’un déregle-
ment de leurs rythmes circadiens, ou de la présence parmi elles d’un terrain migraineux. Les
27 Par exemple, les recherches s’intéressent en majorité a la téléphonie mobile (et en particulier au GSM).
Cela tient a ce qu’elle tend a devenir la premiere source d’exposition aux champs HF dans 'environne-
ment quotidien, mais n’épuise pas toutes les possibilités.
28 Ces observations ont conduit le CIRC a classer les champs magnétiques de fréquences 50 ou 60 Hz
comme « agent peut-étre cancérogene pour homme » (catégorie 2B) en 2002.

29 Ce phénomeéne ne s’accompagne d’aucune altération de la qualité percue du sommeil : il est vraisembla-
blement dépourvu de conséquences sanitaires a court terme.
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autres hypotheses ont fait 'objet de quelques études scientifiques et de publications, mais
n’ont guere été démontrées de fagon plus convaincante. Certaines manquent de données
empiriques, d’autres souffrent d’incohérences méthodologiques, et toutes contredisent la
vaste littérature concluant a 'absence d’effets présumés des CEM sur le vivant. Quelques-
unes ont aussi été avancées a propos de la MCS (qu’elles ne permettent alors de distinguer,
sur le plan pathogénique, de PEHS). Citons par exemple les hypotheses impliquant le sys-
teme immunitaire [GANGI & JoHaNssoN, 2000], le stress oxydatif [Parr, 2013] ou la barricre

hémato-encéphalique [BELPOMME ¢/ al., 2015] (cf. chap. 2.3.2.2.b).

Conclusion

La biophysique est fondée sur le postulat que les lois scientifiques rendant compte
des phénomenes physiques s’appliquent a I'identique aux matieres organiques et minérales.
C’est pourquoi la découverte des mécanismes pathogéniques de ’EHS suppose celle d’ef-
fets caractérisés des CEM sur le vivant. Or ceux-ci demeurent obstinément introuvables, en
dehors de trois effets avérés mais dont la responsabilité est exclue par 'absence des champs
nécessaires a leur apparition dans environnement quotidien. En ce sens, les hypothéses
avancées pour expliquer le fonctionnement de ’EHS sont moins plausibles que les modeles
de la MCS présentés plus haut, et la premicre pose a la biophysique un défi plus radical que
la seconde a la toxicologie (d’autant que cette derniere considere depuis toujours une plura-
lité de mécanismes toxicologiques et de réponses physiologiques aux xénobiotiques). Il est
vrai que 'absence de preuve n’est pas preuve de I'absence, et qu’il existe encore des possibi-
lités inexplorées pour mettre en évidence d’éventuels effets biologiques des CEM. Mais

I'EHS n’en demeure pas moins, a ’heure actuelle, dépourvue de définition pathogénique.

2.4. Thérapeutique et prophylaxie

Une derniere possibilité d’identifier une définition médicale des HSE réside dans la
thérapeutique et la prophylaxie. Mais il est difficile d’imaginer comment soigner des
troubles dont le tableau clinique est vague, les causes inconnues ou alléguées, et les méca-
nismes pathogéniques hypothétiques. La recherche de traitements ou de facteurs de protec-
tion contre les HSE est donc peu développée. Elle peut s’appuyer sur différentes méthodes,
dont la hiérarchie est strictement codifiée depuis '’émergence de '« evidence-based medicine »

(au début des années 1990) :

* La méthode des essais cliniques randomisés et contrdlés constitue '« ézalon-or»

de la recherche thérapeutique [TmvERMANS & BERG, 2003]. Elle consiste a adminis-
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trer le traitement étudié a un groupe de sujets, puis a comparer I’évolution de leur
état de santé avec celle d’un autre groupe de sujets, recevant un traitement a I'effica-
cité connue ou un traitement placebo. Les sujets sont répartis aléatoirement entre
les deux groupes, de maniere a minimiser le biais de sélection (c’est-a-dire les
erreurs résultant de I’absence de controle de certains parameétres susceptibles d’in-
fluer sur lissue du traitement lors de la constitution des groupes), et n’ont pas
connaissance du groupe auquel ils appartiennent (afin de neutraliser effet de leurs

anticipations).

* Ensuite viennent les études de cohorte, qui consistent a suivre deux groupes de
sujets, 'un recevant déja un traitement et 'autre ne le recevant pas, pour observer
I’évolution de leur état de santé. Elles s’appuient sur une démarche observationnelle
plutot qu’expérimentale, que I'absence de randomisation rend vulnérable au biais de

sélection, mais qui est applicable a des traitements tres variés.

* Les études cas-témoins fournissent un niveau de preuve intermédiaire. Elles
consistent a construire un groupe de sujets présentant une caractéristique intéres-
sante, puis un groupe de sujets comparables mais ne la présentant pas, pour recher-
cher dans leur passé des différences susceptibles d’expliquer I'occurrence de cette
caractéristique. Elles reposent donc sur une méthode observationnelle rétrospec-
tive, principalement adaptée a I'identification de facteurs de risques ou de protec-
tion (la caractéristique étudiée étant alors un probleme de santé). Dans la recherche
thérapeutique, cette méthode est surtout employée pour détecter les effets secon-

daires de certains traitements.

* Les études de cas fournissent des preuves parfois qualifiées d’« anecdotiques ». Elles
consistent en la description du tableau clinique d’un ou plusieurs patients, du traite-
ment qui leur a été délivré, et des résultats observés. Elles s’appuient sur une
méthode expérimentale n’offrant aucune possibilité de controle (donc ne permet-
tant pas d’attribuer avec certitude les effets observés au traitement testé) ni d’ana-

lyse de représentativité (donc interdisant de généraliser).

* En dernier viennent les opinions expertes, qui ne reposent sur aucune méthode
particuliere d’objectivation des effets thérapeutiques, mais se fondent sur I'expé-
rience pratique, des données physiologiques, ou des modéles de mécanismes patho-

géniques.
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Des traitements thérapeutiques ou prophylactiques efficaces pour les HSE ont-ils

été identifiés ?

2.4.1. Etudes de traitements pour la MCS

Dans leur synthése, Das-MunsHt e7 a/. [2007] rapportent n’avoir identifié aucun essai
clinique, et seulement sept ¢tudes de cas. La majorité concerne des traitements psychothé-
rapiques, prenant la forme de thérapies comportementales et cognitives [TCC]. Celles-ci
constituent une tentative d’exploitation thérapeutique du phénomeéne de conditionnement.
Elles visent a « désensibiliser» les patients, c’est-a-dire a atténuer ou a supprimer leurs
réponses négatives inconscientes a certains stimuli. Dans le cas des personnes MCS, il s’agit
d’éviter qu’elles n’amplifient leurs réponses aux produits chimiques par des comportements
inadaptés (hyperventilation, attaque de panique, etc.) et ne développent des conduites aux
effets invalidants (évitement phobique des espaces publics, retrait de I'activité profession-
nelle, etc.). Les autres études concernent des traitements médicamenteux antidépresseurs.
Dans leur ensemble, elles rapportent des résultats positifs variés : disparition de la sympto-
matologie, atténuation de la réactivité aux odeurs, amélioration de la qualité de vie, etc.
Leur cohérence n’est cependant pas évaluée. De surcroit, ces études concernent un tres

faible nombre de cas, et leur niveau de preuve est faible.

Les syntheses plus récentes n’évoquent aucune étude supplémentaire. Elles for-
mulent des recommandations de prise en charge qui s’apparentent a des opinions expertes
(elles ne s’appuient sur aucune évaluation explicite et semblent relever du sens commun
médical). Mais ces recommandations visent davantage a préserver la relation médecin-pa-
tient qu’a traiter la MCS. Par exemple, le rapport du DHA préconise de :

« Accept that the person with MCS feels ill and is affected by the illness;

« Provide an empathic relationship to offer understanding and support;

« Enconrage self-management rather than offering or seeking a cure;

« Recognize and exiplain that no specific therapy has yet been proven to be of benefit;
« Maintain a long-term positive approach. » [DHA, 2010, p.61]

Ce rapport présente aussi, faute de données plus satisfaisantes, les résultats d’'une
¢tude observationnelle des thérapies auxquelles recourent les personnes MCS [G1BsoN ef al.,
2003]. Outre que leur niveau de preuve est considéré comme nul, ils incluent une extréme
diversité de traitements (plus de 100), allant de régimes alimentaires variés a des pratiques
de détoxification ou de relaxation — et dont le plus efficace est incontestablement, selon les
participants, Pévitement des produits chimiques. Il n’y a la aucun élément permettant de

formuler une définition thérapeutique ou prophylactique robuste de la MCS.
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2.4.2. Etudes de traitements pour PEHS

RuBIN ¢7 al. [20006] ont recensé les essais cliniques de traitements pour 'EHS : ils en
ont identifié neuf publiés avant 2004. Les plus nombreux concernent des TCC. Comme
dans le cas de la MCS, ces thérapies visent moins a soigner 'EHS qu’a en atténuer les
retentissements sur lexistence quotidienne. Trois essais rapportent des effets positifs
variés : diminution de la souffrance, de la sévérité des symptomes, de la sensibilité ou
encore du handicap induit, jusqu’a six mois apres la fin des thérapies. Mais ils utilisent
comme controles des personnes ne recevant aucun traitement, ce qui ne permet d’exclure
que ces évolutions résultent d’un effet placebo. Par ailleurs, un quatriéme essai n’observe
aucun effet des TCC. Un autre traitement a fait I'objet d’un essai clinique rapportant des
effets positifs similaires : "acupuncture. Mais ces effets apparaissent autant dans le groupe
test (acupuncture profonde) que dans le groupe témoin (acupuncture superficielle). Les
auteurs de I'essai ne les attribuent donc pas au traitement testé, mais a ses conséquences
psychologiques : il a réduit la détresse des sujets en leur montrant que leurs symptomes
pouvaient étre soulagés et ne résultaient pas tous de 'exposition aux CEM. Enfin, plusieurs
effets cliniques ne rapportent aucun effet significatif d’autres traitements : ’'atténuation des
CEM émis par les écrans cathodiques a I'aide de filtres transparents et la supplémentation
alimentaire en antioxydants. Le rapport de PAFSSET [2009] cite quatre études supplémen-
taires, concernant la pratique du shiatsu et des prises en charge globales et prolongées. Elles
décrivent des effets positifs, qui comme précédemment ne peuvent étre distingués d’éven-
tuels effets placebo. Aucun essai clinique n’a été conduit depuis, selon le pré-rapport de
I’Axsges [20106]. Les syntheses que nous avons consultées ne mentionnent pas d’études de
cas, et ne formulent pas de recommandations de prise en charge. Des données observation-
nelles sont disponibles sur les traitements auxquels recourent les personnes EHS (dans
HacstrOM ef al. [2013] par exemple) ; elles souffrent des mémes limites que celles concer-
nant les personnes MCS. En définitive, ces éléments sont trop lacunaires pour permettre

d’en tirer une définition thérapeutique ou prophylactique de 'EHS.

Conclusion

Les HSE s’averent difficiles a définir en tant que maladies environnementales, dans
toutes les branches du raisonnement médical : elles ne passent pas '« éprenve du tangible »
[CHATEAURAYNAUD, 2004] — du moins selon les modalités qu’elle revét dans 'univers scienti-
fique. Cette situation a conduit deux groupes d’experts mandatés par PTOMS a conclure que

les appellations de MCS et ’EHS étaient inappropriées. A dix ans d’intervalle, ils ont pro-
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posé de substituer a la premicre celle d’« intolérance environnementale idiopathique » [1EI]
[ALTENKIRCH & FisHBEIN, 1996] et a la seconde celle d’« intolérance environnementale idiopathique
attribuée anx champs électromagnétignes » [IE1I-EMF] [HaxssoN MiLD e al., 2006]. Si ces termes
ne se sont guere imposés dans la littérature scientifique, ils expriment avec éloquence I'im-
possibilité de définir médicalement les HSE : intolérance désigne une réponse physiolo-
gique non spécifique (ze., non immunologique) a un stimulus quelconque ; idiopathique
qualifie les maladies dont les causes et les mécanismes sont inconnus. Ils n’ont pas été
remis en cause depuis leur invention, malgré une a deux décennies de recherches supplé-

mentaires. Nul ne peut affirmer qu’ils le seront un jour.

3. Les troubles somatoformes : une définition médicale alternative des
HSE ?

Siles HSE s’averent difficile a définir médicalement, elles présentent tout de méme
deux propriétés remarquables : leur résistance a 'objectivation scientifique, et leur attribu-
tion a certains facteurs environnementaux. Avant de conclure a I'impossibilité de les étudier
a I'aide d’une démarche réaliste, il reste donc a vérifier qu’elles ne peuvent étre définies a
partir de ces propriétés, éventuellement en se trouvant qualifiées différemment. Des
troubles variés résistent en effet aussi bien qu’elles a I'objectivation scientifique. Selon les

cas, ils sont désignés comme :

*  Des symptomes médicalement inexpliqués [SMI], qui s’averent impossible a impu-
ter a des lésions organiques ou a des altérations physiologiques cliniquement déce-

lables apres les investigations appropriées.

* Des syndromes somatiques fonctionnels [SSF], dont les plus répandus sont la fibro-
myalgie [FM], le syndrome de fatigue chronique [SFC] et le syndrome de I'intestin

irritable [SII], et dont le plus célebre est le syndrome de la guerre du Golfe [SGG].

* Des troubles somatoformes [TSF], apparus dans le DSM-III et remaniés dans les
éditions successives, qui sont définis comme des SMI chroniques et induisant une

détresse ou une infirmité significatives.

Ces troubles sont tres répandus, et leur prévalence augmente a mesure que 'on pro-
gresse dans le parcours de soins. Selon la synthése de CrReeD, Barsky, ez a/. [2011], entre 10
et 33 % des plaintes motivant les consultations en soins primaires ne trouvent pas d’expli-

cation™, de sorte que le code « symptimes, signes et états morbides mal définis » de la CIM est 'un

30 Une méta-analyse plus récente établit qu’entre 40 et 49 % des consultants en soins primaires présentent
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des plus employés par les généralistes (le quatrieme au Royaume-Uni, le cinquiéme aux
Etats-Unis). Cette proportion augmente nettement en soins secondaires, ou de 35 a 53 %
des problemes présentés par les nouveaux patients s’averent inexpliqués. La prévalence des
TSF est estimée a 6 % dans la population générale, 16 % en soins primaires et 33 % en
soins secondaires. Enfin, les données disponibles sur la prévalence de certains FSS se
situent dans le méme ordre de grandeur : le SII affecterait 11,2 % de la population générale
[LoveLL & Forp, 2012], la FM 2,9 % [Branco et al., 2010] et le SFC 0,76 % (mais les criteres

pratiques employés pour le définir sont extrémement restrictifs) [JOHNSTON e7 a/, 2013].

La résistance a I'objectivation scientifique n’est donc pas spécifique aux HSE et ne
permet pas de les distinguer. En revanche, elle permet peut-étre de les définir comme une
variété de SSF ou de TSF, caractérisée par des attributions singulieres : c’est ce que nous

allons maintenant vérifier®.

3.1. Aspects séméiologiques

3.1.1. Nature des symptémes

Les SMI, tels qu’on peut les connaitre a partir des études observationnelles, res-
semblent fortement aux symptoémes des HSE. Les plus fréquents consistent en des cépha-
lées, de la fatigue, des douleurs dorsales, articulaires, abdominales, thoraciques et des
membres, des vertiges, des ballonnements, des palpitations, des sueurs froides ou des bouf-
tées de chaleur, des nausées, des tremblements, ainsi que des sensations d’engourdissement

ou de picotement [CREED, BaRrsky, ¢ a/., 2011].

Les SSF désignent les plus saillants de ces symptomes, tels qu’ils se présentent chez
les patients (ou parfois une étiologie présumée, comme la participation a la guerre du Golfe

pour le SGG). Ainsi :

* Les criteres diagnostiques de la FM, adoptés en 1990 par le College Américain de
Rhumatologie et amendés en 2010, sont centrés sur la douleur chronique générali-
sée. Cette derniere est définie comme affectant les cotés gauche et droit et les moi-
tiés inférieure et supérieure du corps, ainsi que le squelette axial, depuis plus de
trois mois. En clinique, elle est objectivée par le dénombrement des points doulou-

reux a la pression, par rapport a un référentiel de 18 points. Mais les personnes FM

au moins un symptome médicalement inexpliqué [HALLER e7 al, 2015].

31 La littérature scientifique consacrée aux SMI, aux SSF et aux TSF est assez abondante. Deux ouvrages de
syntheése nous ont aidé a nous y orienter, auxquels nous renvoyons pour davantage de détails : CATHEBRAS
[2000] et CrEED, HENNINGSEN, ¢f /. [2011].
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présentent bien d’autres symptomes : des troubles du sommeil pour 70 a 90 %
d’entre elles ; de la fatigue a plus de 75 % ; des troubles cognitifs (parfois qualifiés
de « fibrofog ») a plus de 76 % ; ou encore des troubles de 'humeur (les états anxieux
et dépressifs concernent respectivement de 20 a 60 % et de 13 a 48 % des pet-

sonnes FM) [BorcHERs & GErsHwIN, 2015].

* Le SFC est avant tout défini comme une fatigue anormale, a la fois cognitive et
physique, persistant depuis plus de six mois, aggravée par tout effort et induisant
une réduction significative de Dlactivité. Mais ses criteres diagnostiques incluent
aussi des troubles du sommeil, des douleurs variées et des troubles cognitifs. Par
ailleurs, il s’accompagne fréquemment de troubles de la motricité (ataxie, faiblesse
musculaire ou fasciculations) et de la digestion, d’une hypersensibilité¢ aux odeurs,

d’une susceptibilité accrue au stress, etc. [BESTED & MarsHaLL, 2015].

* Les criteres diagnostiques du SII sont focalisés sur les troubles digestifs. Il est
caractérisé par une douleur abdominale ou un inconfort intestinal récurrents depuis
plus de trois mois, diminuant apres la défécation, ou dont apparition est associée a
un changement dans la fréquence ou 'apparence des selles. En pratique il s’accom-
pagne de troubles variés, qui dans la littérature sont appréhendés en termes de
comorbidité plutot que de symptomatologie : sont fréquemment diagnostiqués
parmi les personnes souffrant de SII des douleurs pelviennes chroniques, des pros-
tatodynies, des syndromes prémenstruels, des troubles sexuels, des céphalées...

ainsi que des FM et des SFC [ENck ez al., 2010].

Quant aux TSF, ils se manifestent selon le DSM-IV-TR (2000) par des symptomes
ne pouvant résulter de maladies somatiques ou psychiques reconnues, n’étant pas feints ou
produits intentionnellement, et provoquant une souffrance ou une altération significatives

du fonctionnement social. Sept variétés en sont distinguées.

* La plus sévere est le trouble somatisation, dont les criteres diagnostiques sont tres
restrictifs. Il concerne les personnes ayant des antécédents de plaintes somatiques
multiples avant I'age de 30 ans, et ayant éprouvé au cours de leur existence au
moins quatre types de symptomes : douloureux touchant au moins quatre localisa-
tions (téte, dos, articulations, etc.) ou fonctions (miction, menstruation, etc.), gas-
tro-intestinaux (nausées, diarrhée, intolérances, etc.), sexuels (désintérét sexuel,
regles irréguliéres, etc.) et pseudo-neurologiques (faiblesse musculaire, paralysie,

perte de sensibilité, etc.).



80 | ChaprrrE 1. L’ INTROUVABLE DEFINITION MEDICALE DEs HSE

* La plus répandue est le trouble somatoforme indifférencié. 11 s’agit d’une catégo-
rie résiduelle dont les critéres diagnostiques sont plus souples : la persistance d’une
ou plusieurs plaintes somatiques (notamment une fatigue chronique, une perte
d’appétit ou des symptomes gastro-intestinaux ou urinaires) depuis au moins six

mois.

Les autres variétés, comme le trouble doulouteux ou le trouble de conversion, sont

plus spécifiques : nous renvoyons a CATHEBRAS [2006] pour leur présentation.

3.1.2. Chevauchement et comorbidité

Une vaste constellation de problémes de santé apparait commune aux SMI, aux
SSF, aux TSF et aux HSE, dont les plus récurrents sont des douleurs diffuses et une fatigue
chronique. Cette proximité séméiologique se manifeste par un chevauchement et une
comorbidité élevés entre ces troubles, c’est-a-dire qu’ils se manifestent par des tableaux cli-
niques similaires et tendent a ¢tre diagnostiqués simultanément. Par exemple, LAcour ef al.
[2005] observent que les symptomes de la MCS sont communs a 90 % avec ceux du SFC.
Das-MunsHt ez al. [2007, p.267] soulignent de méme que « @ large amount of evidence suggests that
MCS shares a considerable degree of overlap with a number of other conditions, as they are frequently
reported in people also reporting Sick Building Syndrome, Electrical Sensitivity, Chronic Fatigue Syndrome
and Gulf War Syndrome. » Enfin, dans un sondage réalisé par une association néerlandaise de
personnes EHS aupres de ses adhérents, 17,2 % ont rapporté souffrir également de MCS,

14 % de FM, 14 % de SFC, etc. [ScnoonevELD & Kuiper, 2008].

De surcroit, la comorbidité entre ces troubles est supérieure a celle que laisse envi-
sager leur prévalence dans la population générale ScHur e a/. [2007]. Certains auteurs consi-
derent donc qu’ils recouvrent une réalité clinique identique, et que la pluralité des SSF
reflete essentiellement celle des spécialités médicales : les symptomes mis en avant sont
ceux relevant de la spécialité a laquelle les patients s’adressent (thumatologie pour la FM,
infectiologie pour le SFC, gastro-entérologie pour le SII, etc.) [WESSELY 7 al., 1999]. En par-
ticulier, I'analyse factorielle des SMI de patients recrutés dans plusieurs services hospitaliers
n’a fait apparaitre aucun cluster de symptomes correspondant a un SSF : la majorité de la
variance entre les patients est expliquée par un facteur unique composé de symptomes
communs aux principaux SSF [NmMNUAN e7 a/, 2001]. Pour ne pas compliquer inutilement

notre propos, nous le focaliserons alors sur la comparaison entre les HSE et les TSF : ces
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derniers semblent plus indiqués que les SSF en raison de leur généralité, et que les SMI en

raison de leur sévérité®.

3.1.3. Une définition incertaine ?

Le principal argument séméiologique en faveur de la similarité des TSF et des HSE
est leur égale inexplicabilité médicale, qui s’accompagne dun chevauchement et d’une
comorbidité élevés. Il repose donc sur un critere négatif, et par essence fragile. Tout
d’abord, il n’est pas toujours évident de déterminer ce qui dans les connaissances médicales
constitue une explication d’un symptome donné, serait-ce seulement parce que ces connais-
sances évoluent au cours du temps. La borréliose de Lyme est ainsi devenue une cause
reconnue de certains cas de fatigue chronique, tandis que I'infection au virus Epstein-Barr a
cessé de l'étre [SHaRPE & Carson, 2001]. Lorsqu’une explication médicale d’'un symptome
existe, il est aussi possible qu’elle ne soit pas identifiée, et que celui-ci soit considéré a tort
comme inexplicable. DivspALE & Dantzer [2007] distinguent par exemple quatre facteurs
susceptibles de conduire a diagnostiquer a tort un TSF : Iinsuffisance des investigations
menées par le clinicien, 'emploi de technologies diagnostiques obsolétes, les effets secon-
daires négligés de certains traitements, et I'apparition de nouvelles maladies (comme l'infec-

tion au VIH).

Le critere de linexplicabilité médicale constitue ainsi une source d’incertitude,
qu’illustre une étude internationale sur les caractéristiques des patients présentant des SMI.
La proportion des participants présentant plus de quatre SMI s*éleve a 5 % a Seattle, 10 %
a Berlin, 20 % a Bangalore et 45 % a Santiago — tandis que celle des participants présentant
plus de quatre symptomes explicables s’éléve a 3 % a Bangalore, 10 % a Seattle et a San-
tiago, et 20 % a Berlin. Ces différences étant trop importantes pour résulter de variations
naturelles de la prévalence, les auteurs les attribuent a la variabilité des pratiques diagnos-
tiques et a des possibilités inégales de réaliser des examens complémentaires [KISELY ef al,
1997]. Cependant, les estimations du risque de diagnostiquer a tort un SSF sont plutot ras-
surantes, selon une méta-analyse récente : le taux moyen de révision observé s’établit a
8,8 % dans les études de vérification (proposant a des personnes ayant requ un diagnostic
32 Creep [20106] souligne que les SMI ne sont pas toujours chroniques et invalidants, et tendent en majorité

a se résorber spontanément. Ils sont davantage a concevoir comme un spectre (en termes de nombre et
de sévérité des symptdmes, de persistance, de détresse et d’invalidité induite, etc.) a Pextrémité duquel se
trouvent les SSF, les TSF et les HSE. Le caractére hautement invalidant de ces derniéres est attestée par
la littérature sociologique analysée dans I'introduction, tandis que leur persistance est documentée par une
poignée d’études. Par exemple, Brack ez 4/ [2000] ont recontacté des personnes MCS rencontrées neuf

ans auparavant lors d’autre étude : 69 % ont accepté un nouvel entretien, et déclaré qu’elles étaient tou-
jours chimico-sensibles.
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de SSF un nouvel examen médical et un panel de tests biologiques) et a 0,5 % dans les
études de cohorte (observant si de telles personnes regoivent un autre diagnostic au cours
d’une période donnée) [Eikersoom e al, 2016]. Les auteurs attribuent cette différence a
Iemploi de criteres d’inclusion plus restrictifs dans les études de cohorte ('inexplicabilité
médicale des troubles présentés par les volontaires est vérifiée plus soigneusement avant
leur inclusion). Ils concluent que le risque d’erreur de diagnostic est faible une fois les

investigations appropriées conduites.

Des efforts ont tout de méme été entrepris pour évincer le critere de I'inexplicabi-
lité médicale de la définition des TSF. La plus notable est leur disparition du DSM-V (2013)
au profit d™un « trouble du symptome somatigue » dont la caractéristique essentielle n’est plus la
présence persistante de SMI mais la réponse « disproportionnée » a des symptomes de toute
origine (y compris des maladies somatiques) [DivMspALE ¢f al., 2013]. Cette nouvelle défini-
tion est donc comportementale. Elle met I'accent sur I'inquiétude relative a la gravité des
symptomes somatiques et le temps et I’énergie qui leur sont consacrés, qui doivent appa-
raitre excessifs ou déraisonnables. Mais en pratique, elle n’a de sens qu’en relation avec le
critéere de l'inexplicabilité médicale, qui demeure omniprésent dans le développement et
permet seul de juger de la normalité des comportements [Mavou, 2014]. Des efforts simi-
laires de redéfinition ont été entrepris pour les SSF. Nous les avons apercus pour la FM,
avec 'adoption d’un référentiel de points douloureux a la pression, abandonné 20 ans plus
tard tant il était peu fiable et spécifique [Worre & Warrrt, 2013]. Pour le SFC, les cher-
cheurs ont plutét tenté d’identifier des groupes spécifiques de symptomes, mais sans grand

succes pour 'instant [BRURBERG e7 al., 2014].

Ainsi, depuis bientot 40 ans que les TSE ont été inventés, le critére de I'inexplicabi-
lité médicale demeure essentiel dans leur définition, en dépit des nombreuses recherches
qui leur ont été consacrées et des progres considérables accomplis par la science médicale.
Ceci atteste qu’ils ne constituent pas un résidu, qui s’effriterait au rythme de I'accumulation
des savoirs médicaux, mais d’un phénomene qu’ils ne parviennent a effleurer, serait-ce
seulement en le qualifiant positivement. L’inexplicabilité médicale apparait comme un signe
dont le signifié reste inatteignable pour la science médicale, mais rassemble les TSF et les
HSE, qui sont virtuellement indistinguables au plan séméiologique. Nous analyserons plus
loin les causes de cette situation. Pour linstant, vérifions si ces troubles résistent aussi a

I'objectivation étiologique.
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3.2. Aspects étiologiques

3.2.1. Des facteurs de risque partagés par les TSF et les HSE

De nombreux facteurs de risque des TSF ont été mis en évidence par des études
prospectives : « demographic features (female sex, older age, fewer years of education, lower socioeconomic
status, unemployment), a reported history of sexual abuse/ other childhood adversity, multiple symptoms,
concurrent chronic physical illness or psychiatric disorder (depression, anxiety, dysthymia, panic), social
stress, and reinforcing social factors such as illness benefits. » [CREED, BaRrsky, ef al., 2011, p.17].
Drautres travaux évoquent I’ethnicité (appartenance aux minorités), des facteurs génétiques,
ou encore certains types de personnalité (classées dans le groupe B du DSM-IV-TR) [Mai,
2004]. Des facteurs d’entretiens ont aussi été mis en évidence, notamment cognitifs : « per-
sistent worry about having a serious illness, hypervigilance to bodily symptoms and the tendency to “catas-
trophise” in relation to pain, a strong conviction of an underlying physical disease and an expectation that
the illness will have marked adverse consequences » [CREED, BARsKy, ef al., 2011, p.18]. Or, les per-
sonnes hypersensibles semblent surexposées a certains de ces facteurs de risque et d’entre-

tien.

a. Les facteurs socio-démographiques

Il n’existe pas de syntheése méthodique des caractéristiques socio-démographiques
des personnes hypersensibles, mais les ¢tudes observationnelles établissent clairement qu’il
s’agit en majorité de femmes. Pour la MCS, elles sont 79,7 % dans I’étude de CarEss e al.
[2002], 70 % dans celle d’Eis e al [2008], 87 % dans celle de SkovsjerG e al. [2012], etc.
Pour PEHS, elles sont 68 % dans I’étude de ScnooneveLD & Kurper [2008], 82 % dans celle
de JonanssoN ez al. [2010], 80,9 % dans celle de HaGsTROM e al. [2013], 62,9 % dans celle de
VAN DONGEN ef al. [2014], etc. Les données disponibles sur les autres caractéristiques sont
moins concluantes. I.’age moyen des personnes MCS évolue entre la quarantaine et la cin-
quantaine, et selon les études, elles proviennent soit de toutes les catégories sociales, soit
plutot des catégories supérieures [DHA, 2010]. Les personnes EHS paraissent plus agées,
avec une moyenne de 55,4 ans dans I’étude de HaGsTROM e7 2/ [2013] et de 57 ans dans celle
de van DoNGEN ¢ al. [2014]. Nous n’avons trouvé aucune information sur leur apparte-

nance sociale.

b. Les facteurs psychiatriques
La prévalence des troubles psychiatriques parmi les personnes hypersensibles a été

¢évaluée a plusieurs reprises, a 'aide de deux grandes techniques. La plus précise est 'exa-
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men clinique par un psychiatre, mais elle est difficile a mettre en ceuvre a grande échelle, et
nécessite des supports standardisés (comme la « structured clinical interview for DSM disorders »)
afin de garantir ’homogénéité des diagnostics enregistrés. La plus courante consiste donc
en des questionnaires auto-administrés qui permettent d’évaluer des tendances psychopa-
thologiques sans véritablement diagnostiquer des troubles psychiatriques. L’un de ces ins-
truments psychométriques est la « Symptom Checklist 90 » [SCL-90], qui comprend 90 ques-
tions portant sur les symptomes, les sentiments et les comportements des sujets. Les
réponses permettent de calculer neuf scores reflétant leur degré de somatisation, de dépres-
sion, d’anxiété, d’obsession-compulsion, d’idéation paranoiaque, etc., qui peuvent étre com-

parés a des valeurs de référence observées dans des populations déterminées.

La morbidité psychiatrique des personnes MCS a fait I'objet d’une synthese
ancienne : BorNsCHEIN ¢ @/l [2001] ont identifié huit études impliquant des examens cli-
niques, qui parviennent au diagnostic d’au moins un trouble mental reconnu dans 36 a
100 % des cas. 1I s’agit le plus fréquemment (et sans surprise) de TSF, ainsi que de troubles
de ’humeur et de troubles anxieux, et dans une moindre mesure de troubles de la person-
nalité. Les études réalisées depuis ont conforté ces résultats. HAUSTEINER ¢ a/. [2003] ont par
exemple travaillé au sein d’une clinique environnementale allemande, associée a un départe-
ment de toxicologie et proposant de facon routini¢re des consultations psychiatriques. Sur
les 295 consultants s’étant présentés comme chimico-hypersensibles en I'espace de trois
ans, 66 % présentaient au moins un trouble mental et 16 % plus de deux troubles : 38,3 %
souffraient de TSF, 20,5 % de troubles anxieux, 20 % de troubles de ’humeur, 18 % de
troubles de la personnalité et 5 % de troubles psychotiques. Par ailleurs, 75 % avaient souf-
fert d’un trouble mental quelconque au cours de leur existence dont 32,2 % de troubles de
I’humeur et 25,5 % de troubles anxieux — tandis que les échantillons biologiques prélevés
n’ont attesté d’une intoxication que dans 1,7 % des cas. Quant aux études utilisant des
questionnaires auto-administrés, elles ont invariablement observé des degrés de détresse
psychologique plus élevés chez les personnes MCS que chez les controles, liés en particulier
a Panxiété et a la dépression [DHA, 2010]. Une étude de cohorte récente atteste que celles-
ci constituent bien des facteurs de risque de la MCS. Ses auteurs ont interrogé deux
groupes de personnes a cing ans d’intervalle, 'un rassemblant des personnes intolérantes
aux produits chimiques, I'autre des personnes non malades. Ils ont constaté que leur ten-

dance initiale a I'anxiété et a la dépression était significativement corrélé a la probabilité,
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pour les premicres, d’¢tre devenues intolérantes aux produits chimiques, et pour les

secondes, de rapporter un nombre accru de symptomes [SKOVBJERG ef al., 2015].

Concernant les personnes EHS, leur morbidité psychiatrique ne semble jamais
avoir été objectivée a 'aide d’examens cliniques, mais leurs tendances psychopathologiques
ont été mesurées a l'aide de questionnaires auto-administrés dans une dizaine d’études.
Leurs résultats sont synthétisés dans le pré-rapport de I’Anses [2016] : malgré la diversité
des instruments psychométriques, la pluralité des critéres d’inclusion, et certaines diver-
gences entre les observations, les personnes EHS s’averent plus fréquemment ou plus
intensément anxieuses et déprimées que les controles, et manifestent une tendance plus
marquée a la somatisation. Les personnes hypersensibles souffrent donc dans une propor-

tion élevée de troubles mentaux reconnus comme des facteurs de risque des TSF.

c. Les facteurs cognitifs

Diftférentes tendances cognitives reconnues comme des facteurs d’entretien des
TSF ont été recherchées parmi les personnes hypersensibles. Un exemple d’instrument psy-
chométrique employé a cette fin est la « somato-sensory amplification scale » : elle évalue les atti-
tudes envers dix sensations somatiques déplaisantes, mais pas nécessairement patholo-
giques (intolérance a la douleur ou au bruit, tendance a percevoir la circulation sanguine ou

la digestion, etc.).

Une étude transversale récente fait ainsi état d’une association significative entre,
d’une part, les scores obtenus sur cette échelle et I'attention accordée aux manifestations
somatiques dans les situations stressantes, et d’autre part, le nombre de symptoémes rappot-
tés par les personnes MCS [SKOVBJERG e¢f al., 2010]. I’absence de groupe de controle ne per-
met pas de vérifier si ces tendances cognitives sont plus marquées parmi elles que dans la
population générale. Mais une étude prospective plus ancienne a observé, en comparant
trois groupes de sujets, une tendance égale parmi les sujets MCS et les sujets souffrant de
TSF, et inférieure parmi les controles sains, a éprouver des émotions négatives, a focaliser
leur attention sur leurs perceptions somatiques, et a les considérer comme inquiétantes ou
pathologiques. Lors du suivi 2 un an, cette tendance s’est révélée liée a la persistance des
plaintes somatiques chez les sujets MCS et chez les sujets souffrant de TSF : elle était
moins marquée chez ceux dont I’état de santé s’était amélioré [BaILer e a/, 2007a]. 1l appa-
rait bien ainsi que la MCS et les TSF partagent des facteurs de risque et d’entretien d’ordre

cognitif.
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Concernant PEHS, LANDGREBE ¢f a/. [2008] ont administré, a 'occasion d’une étude
de provocation, un questionnaire détaillé spécifiquement développé pour caractériser les
cognitions des personnes hypersensibles relatives a leur état de santé. Ils ont observé
qu’elles tendaient davantage que les controles a ruminer leurs problemes de santé, a ne pas
tolérer les symptomes somatiques, a éprouver un sentiment de vulnérabilité et a se méfier
de la médecine conventionnelle. En revanche, elles ne sont pas apparues plus enclines a
rechercher des causes externes (ie., sociales ou environnementales) a leurs symptomes, ni a
les interpréter de maniére catastrophique. Les personnes EHS semblent donc bien présen-

ter certaines des tendances cognitives associées aux TSF.

d. Les traumatismes

L’hypothese que les traumatismes infantiles (privation émotionnelle, sévices phy-
siques ou abus sexuels) constituent un facteur de risque de la MCS a été particulierement
défendue par le psychologue américain Herman Staudenmayer. Dans une étude cas-té-
moins, il a par exemple observé une nette sur-représentation des victimes de tels trauma-
tismes parmi les femmes hypersensibles, par rapport a des personnes des deux sexes souf-
frant de troubles comparables, y compris psychiatriques, mais ne les attribuant pas a 'expo-
sition a des produits chimiques [STAUDENMAYER, SELNER & SELNER, 1993]. Cependant, deux
¢tudes transversales ultérieures ont rapporté des résultats ambigus. BEeLL ef a/ [1998] ont
observé que les femmes hypersensibles présentaient un risque supérieur a des femmes non
malades, mais équivalent a des femmes souffrant de dépression majeure, d’avoir vécu des
traumatismes infantiles, suggérant que I'effet de ces derniers n’est pas spécifiques a la MCS.
De méme, BaiLer ez a/. [2007b] n’ont pas retrouvé davantage d’événements traumatiques,
vécus dans enfance ou a I’age adulte, chez les personnes hypersensibles que parmi des per-
sonnes souffrant de TSF ou des contrdles non malades (ce dernier résultat témoigne proba-
blement d’un biais dans le recrutement des controéles, car il contredit le constat bien établi
que les traumatismes sont un facteur de risque des TSF). L’implication des traumatismes
infantiles dans I’étiologie de la MCS est donc plausible, mais les preuves en sont faibles.

Concernant PEHS, aucune donnée n’est disponible a notre connaissance.

3.2.2. Une étiologie commune difficile a établir

La vérification de la présence d’une étiologie commune aux TSF et aux HSE se
heurte d’abord a la faiblesse des données disponibles sur les secondes. Elles ont non seule-
ment été moins étudiées que les premieres : a titre indicatif, la base MEDLINE référence plus

de 9000 travaux consactés aux TSF, contre environ 600 sur la MCS et 80 sur PTEHS. Mais
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de surcroit, les recherches sur leur étiologie se sont focalisées sur la vérification expérimen-
tale de la responsabilité des facteurs environnementaux désignés par les personnes hyper-
sensibles : elles consistent majoritairement en des études de provocation, qui renseigne-
ment peu sur les autres facteurs de risques potentiels. Les connaissances actuelles ne pet-
mettent donc pas de comparer systématiquement I’étiologie des TSF a celle des HSE. Les
personnes hypersensibles ne s’en avérent pas moins présenter quelques caractéristiques
reconnues comme des facteurs de risque ou d’entretien des TSF. Mais l'interprétation de ce

constat souleve plusieurs difficultés.

La premicre concerne les études transversales. Leur principe étant de comparer, a
un moment donné, la prévalence de certains éléments dans la population d’intérét (hyper-
sensible) et dans une population témoin (non malade), elles permettent seulement d’obser-
ver des associations postéricures a 'occurrence du phénomene étudié. Elles ne suffisent a
démontrer que ces associations témoignent de relations de causalité, ni a déterminer leur
sens. Cette difficulté a particuliecrement affecté linterprétation de la prévalence élevée de
certains troubles mentaux parmi les personnes hypersensibles. Si la morbidité psychiatrique
est un facteur de risque des TSF, elle pourrait I’étre aussi des HSE. Mais elle pourrait aussi
bien en étre une conséquence, c’est-a-dire, résulter du fait de souffrir d'une maladie chro-
nique non reconnue et tres invalidante. DAVIDOFF ¢f 2/ [2000] ont ainsi demandé a des per-
sonnes MCS d’indiquer sur un questionnaire psychométrique les changements qu’elles
associaient a 'apparition de leur hypersensibilité. Ils ont ensuite invité des professionnels de
santé a préciser sur un questionnaire identique les évolutions psychopathologiques qu’ils
s’attendaient a observer chez des personnes mentalement saines développant une MCS ou
un trouble similaire. Les réponses sont apparues tres similaires d’un groupe a 'autre, avec
une élévation des scores d’hypocondrie, d’hystérie, de dépression et de schizophrénie. Une
autre possibilité est que les troubles mentaux observés parmi les personnes hypersensibles
proviennent des mémes causes que leur hypersensibilité, c’est-a-dire qu’ils constituent des
facteurs de confusion plutét que de risque. Daviporr & Focarty [1994] soulignent par
exemple que les agents neurotoxiques soupconnés d’intervenir dans la MCS (comme les

solvants et les pesticides) exercent des effets connus sur les humeurs et les émotions.

Ainsi, en matiere de causalité, les études transversales permettent seulement de for-
muler des hypothéses : des études longitudinales sont nécessaires pour les démontrer. Leur
principe est de caractériser une population non affectée par le phénomene étudié, puis

d’observer apres une période déterminée chez quels individus il est survenu, de manicre a
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rechercher des associations avec leurs propriétés initiales. L’antériorité de ces propriétés par
rapport au phénomene étudié garantit qu’il n’en est pas la cause (et, selon la durée de la
période d’observation, réduit le risque qu’elles constituent des facteurs de confusion). Mais
tres peu d’études longitudinales des HSE ont été réalisés. Concernant la MCS, nous avons
présenté les études de SKOVBJERG ef a/. [2015] sur les facteurs psychiatriques et de BAILER e#
al. [2007a] sur les facteurs cognitifs, qui sont plutoét concluantes. Concernant 'EHS et les

autres facteurs considérés, nous n’en avons identifié aucune.

L’interprétation de ces études est par ailleurs compliquée par la nécessité de distin-
guer les facteurs de déclenchement, de promotion et d’entretien (c’est-a-dire ceux qui pro-
voquent directement I'apparition des HSE, ceux qui simplement la favorisent, et ceux qui
contribuent ensuite a sa persistance). Par exemple, les troubles mentaux pourraient étre des
facteurs de vulnérabilit¢ aux HSE, comme ils le sont pour de nombreuses maladies soma-
tiques, sans que leur prévalence élevée parmi les personnes hypersensibles ne renseigne par-
ticuliecrement sur P'origine de leurs symptomes. De méme, leurs tendances cognitives pour-
ralent aggraver leurs problemes de santé sans en étre a l'origine. Derniere difficulté, la spé-
cificité de ces différents facteurs semble parfois faible. Les facteurs socio-démographiques,
en particulier, sont liés a des troubles tres variés et n’ont vraisemblablement aucun pouvoir
prédictif de la survenue des HSE, tandis que des troubles mentaux ou des anomalies cogni-
tives ne sont pas décelables chez toutes les personnes hypersensibles, comme il apparait

dans les études présentées plus haut.

En définitive, en raison du caractere lacunaire des données disponibles et des diffi-
cultés que souleve leur interprétation, I’étiologie non environnementale des HSE demeure
largement méconnue. Au-dela du constat de quelques ressemblances, il parait difficile d’en

établir la similarité avec celle des TSF.

3.3. Aspects pathogéniques

Les TSF sont une entité de la nosographie psychiatrique désignant les SMI chro-
niques et invalidants. Ils sont apparus dans le DSM en méme temps que ses rédacteurs ont
adopté la perspective phénoménologique qui le caractérise encore aujourd’hui (Ze., dans sa
troisieéme édition de 1980) : n’y sont présentés que des syndromes définis exclusivement par
leurs manifestations séméiologiques. Les tentatives ont cependant été nombreuses d’en
identifier des mécanismes pathogéniques. Considérons celles relatives aux TSF, avant
d’évaluer leur transposabilité aux HSE™.

33 Pour cette section, nous nous sommes appuyés sur la synthése de Rier & Barsky [2005] et sur la recen-
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3.3.1. Différents modeéles des mécanismes pathogéniques des TSF

a. Le mode¢le de la sensibilisation neuro-immunitaire

L’activation ponctuelle du systéme immunitaire par un agent pathogene s’accom-
pagne de la production de protéines, désignées comme des cytokines pro-inflammatoires,
qui déclenchent une réponse inflaimmatoire locale. Ces cytokines se diffusent aussi dans
Porganisme par I'intermédiaire de la circulation sanguine. Lorsqu’elles atteignent hypotha-
lamus en nombre suffisant, elles entrainent 'apparition d’une réponse inflammatoire systé-
mique (se manifestant notamment par de la fievre). Elles ont aussi des effets subjectifs et
comportementaux : elles favorisent la perception de sa santé comme défaillante et 'adop-
tion de conduites de maladie (qui d’un point de vue physiologique constituent une réponse
adaptative). Ces effets ont été démontrés a 'aide de modeles animaux : l'injection de cer-
taines cytokines provoque par exemple chez le rat une réduction de Pactivité motrice, une
diminution des prises alimentaires, ou encore une altération du sommeil. Ils sont normale -
ment réversibles, mais tendent a persister chez les personnes dont le systéme immunitaire
est chroniquement activé (parce qu’elles souffrent d’une infection systémique, d’un cancer,
de maladies auto-immunes, etc.). Un phénomeéne de sensibilisation pourrait alors survenir,
suite auquel la réaction du systéme nerveux central a I'activation périphérique du systéme
immunitaire s’accroitrait, et entrainerait 'exacerbation de symptomes tels que la fatigue, la
douleur, I'insomnie ou 'humeur déprimée, et de comportements de retrait des activités

sociales [DmvspALE & DaNtzER, 2007].

Chez ’homme, les concentrations de différentes cytokines s’averent effectivement
plus élevées parmi les personnes souffrant de TSF que parmi les personnes en bonne santé.
Mais elles le sont aussi parmi les personnes dépressives : précisément, le modele de la sensi-
bilisation neuro-immunitaire a d’abord été développé pour rendre compte de la dépression,
en particulier chez les personnes souffrant de maladies somatiques chroniques [IDANTZER ef
al., 2008]. L’enjeu des recherches actuelles est donc de mettre en évidence des modalités
différentes d’activation du systéme immunitaire dans les TSF et la DM — sans quoi elles
recevraient une définition pathogénique identique, invitant a y reconnaitre une méme mala-
die. Par exemple, EUTENEUER ef @/ [2012] ont mesuré une concentration sanguine en néo-
ptérine supérieure chez les personnes souffrant de TSF par rapport aux personnes dépres-
sives et aux controles sains. Ce composé chimique est un sous-produit de certaines cyto-

kines, par ailleurs connues pour stimuler les neurones nociceptifs de la corne dorsale de la

sion de vaN Ravenzwaay ez a/. [2010].
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moelle épiniere (cf. /nfra le modele du filtre-signal) : sa présence pourrait témoigner d’une
activation particuliere du systéme immunitaire, conduisant a une perception accentuée de la
douleur. Pour conclure, le modeéle de la sensibilisation neuro-immunitaire est intéressant
par la diversité des symptomes dont il rend compte. Mais son implication reste a démon-
trer, au-dela du constat de la présence de certains biomarqueurs, et sa spécificité vis-a-vis de

la DM reste a établir.

b. Le mod¢le de la dysrégulation neuro-endocrinienne

Le complexe hypothalamo-hypophyso-surrénalien [HHS] est un systéeme neuroen-
docrinien (composé de ’hypothalamus, de ’hypophyse et de la glande surrénale) régulant
de nombreuses fonctions physiologiques : digestion, réponse immunitaire, émotions, sexua-
lité, etc. I controle aussi la réponse au stress, et influence la perception de la douleur. La
régulation du complexe HHS est assurée par des relations d’interdépendance complexes
entre les concentrations de différentes hormones. De nombreux facteurs sont susceptibles
de la perturber : événements traumatiques, stress psychosocial chronique, tabagisme, obé-
sité, sédentarité, traitements médicamenteux, etc. Ils favorisent Papparition de déséquilibres
hormonaux, dont les conséquences déléteres peuvent ¢tre nombreuses : céphalées, asthé-
nie, troubles du sommeil, troubles cognitifs, troubles anxieux et de lhumeur, etc.
[Crrousos, 2009]. L’hypothese a donc été avancée que les TSF résultent d’une dysrégula-

tion du complexe HHS.

Le biomarqueur le plus étudié de son fonctionnement est la concentration sanguine
du cortisol (une hormone stéroide sécrétée par la glande surrénale, qui controle les réac-
tions physiologiques au stress). Selon une méta-analyse récente, elle s’avere effectivement
inférieure a la normale chez les personnes souffrant de certains SSF, témoignant d’une
sous-activation de leur complexe HHS. Plus précisément, cet effet apparait pour la FM et le
SFC, mais pas pour le SII : il est donc possible que 'hypocortisolémie soit surtout impli-
quée dans les symptomes douloureux et asthéniques, relativement moins fréquents dans ce
troisieme trouble — ou que ces résultats soient biaisés (dans la majorité des études sur le SII,
les sujets ont été examinés a I'occasion d’interventions médicales stressantes, susceptibles
d’accroitre leur cortisolémie). Cet effet est aussi plus marqué pour les femmes, ce qui pout-
rait expliquer leur sur-représentation parmi les personnes souffrant de SSF [Tax ez al,
2011]. Les études consacrées aux TSF, en revanche, sont contradictoires : elles ont rapporté

des concentrations en cortisol tantot inférieures, tantot équivalentes et tantot supérieures a
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la normale. Leur faible nombre ne permet pas de déterminer si des biais de mesure ou un

autre phénomene sont a 'ceuvre [Tak & RosmaLen, 2010].

En définitive, le modele de la dysrégulation neuro-endocrinienne explique la forma-
tion de symptoémes variés et I'action de plusieurs facteurs de risque. Son implication dans

certaines variétés de TSF est plausible, mais les preuves en manquent encore.

c. Le mode¢le de la dysfonction du systéme nerveux autonome

Le systeme nerveux autonome [SNA] est la partie du systéme nerveux périphérique
assurant la régulation des fonctions non soumises au controle volontaire (digestion, suda-
tion, circulation sanguine, etc.) et le maintien de ’'homéostasie (c’est-a-dire des principaux
¢quilibres physiologiques de 'organisme). Il rassemble deux composantes aux roles antago-
niques mais complémentaires : le systeme nerveux orthosympathique et le systeme nerveux
parasympathique. Le premier stimule les fonctions physiologiques favorisant une utilisation
rapide de I’énergie, en préparation d’une action immédiate (par exemple en réponse a une
alerte : ce phénomeéne est désigné comme 'activation physiologique) ; le second stimule les
processus métaboliques facilitant la reconstitution de I’énergie, pendant les temps de repos.
Lactivité du SNA est influencée par les émotions, notamment le stress et anxiété. Lors-
qu’elles dépassent une certaine intensité (traumatisme) ou une certaine durée, elles peuvent
excéder ses capacités de régulation. Apparait alors un déséquilibre neurovégétatif, suscep-
tible de se manifester dans les nombreux organes innervés par le SNA, et de produire des
symptomes similaires a ceux des TSF — d’ou 'hypothese que ce phénomene est impliqué

dans leur pathogénie.

Les preuves en ont été recherchées principalement par I’étude de la variabilité de la
fréquence cardiaque, qui constitue le biomarqueur le plus courant de lactivité du SNA.
Certains auteurs ont par exemple observé que I'abaissement de la fréquence cardiaque apres
la réalisation de taches mentalement exigeantes était significativement plus lent chez les
personnes souffrant de TSF, ainsi pour certaines que de DM, que chez les controles sains.
L’activation physiologique de ces personnes persiste pendant les périodes de repos, ce qui
altere leur capacité de récupération [Rier & Auer, 2001]. Les résultats obtenus sont cepen-
dant trop disparates pour permettre d’accepter ou de rejeter cette hypothése, selon la méta-
analyse de Tak ez a/ [2009] : s’ils témoignent d’une activité réduite du systeme nerveux
parasympathique et d’une activation physiologique accrue au repos chez les personnes
souffrant de SSF variés, un biais de publication significatif semble intervenir (en défaveur

des études ne rapportant aucune différence).
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Les modeles du dysfonctionnement du SNA et de la dysrégulation neuro-endocti-
nienne sont liés, car I'activité du SNA est en partie controlée par le complexe hypothalamo-
hypophyso-surrénalien. Ils constituent deux dimensions d’une réponse pathologique au
stress. Ils présentent les mémes intéréts (diversité des symptomes et des facteurs de risque

pris en compte) et les mémes limites (faiblesse des preuves).

d. Le mod¢le de la sensibilisation nociceptive centrale

Les neurones du systéme nerveux central sont organisés en réseaux dont la configu-
ration est susceptible d’évoluer, notamment lors des processus d’apprentissage et de
mémorisation, ou en réponse a des lésions. Ce phénomene est désigné comme la plasticité
neuronale. Le mod¢le de la sensibilisation nociceptive centrale postule qu’il affecte les
réseaux neuronaux impliqués dans la perception de la douleur, c’est-a-dire dans la nocicep-
tion. La circulation répétée de stimuli douloureux pourrait accroitre I'excitabilité des neu-
rones appartenant a ces réseaux, par Uintermédiaire de mécanismes synaptiques (ze., concet-
nant leurs interfaces : augmentation du potentiel d’excitation et réduction du potentiel d’in-
hibition). En conséquence, le seuil de perception de la douleur s’abaisserait (allodynie) et
son ressenti subjectif s’amplifierait (hyperalgésie), au point que des sighaux sensoriels nor-
malement indolores soient percus comme douloureux, et induisent le ressenti d’une dou-

leur persistante et diffuse.

Ce phénomene a été¢ démontré expérimentalement pour des durées n’excédant pas
quelques heures. Par exemple, 'injection d’une substance irritante aprés une anesthésie
locale entraine une hyperalgésie temporaire dans les zones voisines, dont est nécessaire-
ment responsable le systeme nerveux central (les terminaisons nerveuses nociceptives
locales étant inhibés par 'anesthésie) [Woorr, 2011]. II est aussi réversible : la preuve d’une
reconfiguration durable des réseaux neuronaux nociceptifs des personnes souffrant de TSF
reste a apporter, au-dela du constat que certaines d’entre elles (fibromyalgiques) présentent
une nociception altérée. Il n’a pas non plus été démontré que ce phénomeéne concerne
d’autres stimuli que sensoriels, notamment ceux résultant de phénomenes somatiques

comme l'inflammation, pour des raisons éthiques évidentes.

En définitive, le modéle de la sensibilisation nociceptive centrale s’appuie sur un
mécanisme physiologique bien connu (d’ailleurs également mobilisé pour rendre compte de
la MCS, cf. supra le modele de la sensibilisation neuronale et son extension par URSIN
[1997]). Mais les preuves manquent de son implication dans les TSF, dont il ne fournit de

surcroit qu’une explication partielle, limitée aux symptomes douloureux.
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e. Le modele du filtre-signal

La plupart des parties du corps envoient en permanence des signaux nociceptifs au
systeme nerveux central. Mais tous n’accédent pas a la conscience : ils sont filtrés par plu-
sieurs dispositifs, dont le plus important est appelé portillon de la douleur. 11 est situé dans
la corne dorsale de la moelle épinicre, ou se rejoignent des nerfs distincts propageant les
signaux sensoriels (fibres AB) et nociceptifs (fibres A8 et C). Les premiers tendent a inhiber
les seconds et a étre transmis prioritairement par le portillon. Ils contribuent ainsi a sa fer-
meture, qui entraine une atténuation des sensations douloureuses (ce phénomene explique,
par exemple, que le massage d’une zone endolorie puisse la soulager). Le modéle du filtre-
signal considere donc, de méme que le modele précédent, les TSF comme des troubles de
la nociception. Mais il les attribue a une atténuation du filtrage opéré par le portillon de la
douleur, plutot qu’a une amplification des signaux nociceptifs consécutive a une sensibilisa-
tion neuronale (ces phénomenes n’étant d’ailleurs pas incompatibles). Cette atténuation
peut résulter de facteurs cognitifs et comportementaux comme la focalisation sur les sensa-
tions corporelles, 'angoisse hypocondriaque, P’humeur dépressive, 'absence de distractions,

etc., mais aussi de facteurs somatiques comme les infections [Rier & Barsky, 2005].

La théorie du portillon est aujourd’hui bien établie et constitue une explication
essentielle de la douleur chronique. Elle permet de reconnaitre un réle aux tendances cog-
nitives observées parmi les personnes souffrant de TSF. Mais aucune preuve directe n’a été
apportée d’une altération de leur systeme de filtrage des signaux nociceptifs, qui par ailleurs

rendrait seulement compte des symptomes douloureux.

f. Le mod¢le de ’amplification somato-sensorielle

Il est courant de ressentir des sensations corporelles déplaisantes et des symptomes
somatiques mineurs, résultant de dysfonctions physiologiques transitoires et bénignes,
d’émotions intenses, de maladies organiques passageres ou chroniques, de troubles psychia-
triques, du stress psychosocial, etc. Or, certaines attitudes mentales peuvent accentuer ce
ressenti. Elles concernent a la fois lattention accordée a ces sensations et symptomes
(hypervigilance, focalisation sur les perceptions inhabituelles ou de faible intensité) et leur
interprétation (catastrophisme, tendance a les juger anormales ou pathologiques, a s’en
inquiéter). Elles conduisent d’abord a les percevoir comme plus intenses et pénibles, puis a
les attribuer 2 tort 2 des maladies graves™. Cela renforce 'angoisse qu’elles générent et at-

tention qui leur est accordée, tandis que la recherche de preuves supplémentaires favorise la

34 Nous analyserons les effets propres de Iattribution au chapitre 8.4.
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découverte de sensations jusqu’alors imperceptibles ou de symptomes précédemment igno-
rés. I’amplification somato-sensorielle désigne le processus auto-entretenu qui se met ainsi

en place [Barsky & Borus, 1999].

La somato-sensory amplification scale a été développée afin d’objectiver les attitudes
mentales censément responsables de ce phénomene. Les résultats obtenus attestent de la
stabilit¢ des tendances cognitives a amplification somato-sensorielle, ainsi que de leur
association avec le nombre ou lintensité des symptomes somatiques rapportés par les per-
sonnes souffrant de TSF. Mais les tentatives de prouver directement leur implication dans
la genese de ces symptomes ont été moins concluantes. Par exemple, ces personnes ne sont
pas davantage capables de percevoir les variations de leur rythme cardiaque que les
contrbles sains, et plus généralement ne présentent pas une sensibilité intéroceptive supé-

rieure [Dupbu ef al., 2000].

En définitive, le modele de Pamplification somato-sensorielle rend bien compte de
Peffet des facteurs étiologiques d’ordre cognitif, et peut trouver des mécanismes physiolo-
giques concrets dans les modeles de la nociception altérée. Mais sa généralisation aux TSF,
alors qu’il a été inventé pour expliquer ’hypocondrie, est discutable. Celle-ci désigne une
angoisse excessive (Ze., aux répercussions pathologiques sur le fonctionnement social) rela-
tive a I’état de santé. Elle est effectivement classée parmi les TSF dans le DSM, bien qu’elle
s’apparente davantage a un trouble anxieux [OLATUN]I ¢f a/, 2009]. Le modéle de 'amplifica-
tion somato-sensorielle rend vraisemblablement mieux compte de la persistance des TSF
chez certaines personnes aux tendances hypocondriaques, que de leur apparition chez les

autres.

g. Le mod¢le des conduites de maladie
La notion de conduite de maladie a été introduite par MecHaNIC & VorkarT [1960]
pour désigner la manic¢re dont les personnes percoivent et interpretent les symptomes
qu’elles ressentent 2 un moment donné, et y réagissent (ou n’y réagissent pas)”. La réaction
la plus saillante est la recherche d’une assistance médicale ; d’autres peuvent étre le retrait
% P
des activités sociales, I'alitement, 'auto-médication, etc. Ainsi, les TSF ne sont pas seule-

ment caractérisés par la présence de SMI, mais par 'adoption de conduites de maladies™.

35 Par comparaison, le role de malade renvoie non aux comportements effectifs mais aux comportements
attendus, c’est-a-dire a une norme.

36 A cet égard, ils correspondent a des « conduites de maladie anormales » [Pr.owsky, 1994], que les médecins ne
peuvent légitimer en ’absence de maladie objectivable. Elles se distinguent de la simulation, qui consiste
a feindre délibérément des maladies afin de tromper les médecins et d’obtenir des bénéfices sociaux in-
dus.
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C’est ce second phénomene que tente d’expliquer le modele éponyme, en enrichissant le
mode¢le de Pamplification somato-sensorielle de facteurs comportementaux et interaction-
nels. Il permet d’intégrer les effets réciproques qu’exercent sur I’état de santé d’une per-
sonne sa situation sociale et ses conduites de maladie. Par exemple, ces dernicres peuvent

provoquer une aggravation de la symptomatologie d’au moins deux fagons.

* Par le déconditionnement physique résultant de I’évitement des activités, qui accen-
tue les douleurs musculaires et articulaires et renforce la fatigabilité, selon un pro-

cessus bien documenté dans le cas du SFC.

* Par la conflictualisation des rapports avec les proches ne considérant pas les
conduites adoptées comme légitimes, qui accroit I'activation émotionnelle et favo-

rise le ressenti de nouveaux symptomes.

Les médecins jouent également un role déterminant. Ils peuvent conforter linter-
prétation catastrophiste des perceptions somatiques en prescrivant de nombreux examens
complémentaires, ou conditionner leur consultation a la présentation de nouveaux symp-
tomes (effet iatrogeéne). Inversement, ils peuvent normaliser leurs plaintes, ou fournir une

réassurance réaliste et inconditionnelle quant a I’état de santé [KirmMAYER & TAILLEFER, 1997].

Plusieurs questionnaires standardisés ont été développés pour appréhender les
conduites de maladie, comme I« I//ness Behaviour Questionnaire » ou la « Scale for the Assessment
of lliness Behaviour». 1ls ont permis de confirmer que les personnes souffrant de TSF
recourent fréquemment au systeme de soins, avec d’ailleurs un cout élevé pour la collecti-
vité, mais aussi de réfuter la réciproque : ces personnes ne s’averent pas plus nombreuses
parmi les gros consommateurs de soins que parmi les consommateurs moyens. Cette
observation est cohérente avec ’hypothéese fondatrice du modele des conduites de maladie,
a savoir que ces conduites sont largement indépendantes de la maladie a laquelle elles
répondent. Mais elle donne a sa validation empirique un caractére assez tautologique
[Dupbu et al., 2006]. Le meilleur argument en sa faveur est peut-étre thérapeutique : la rela-

tive efficacité des TCC dans le traitement des TSF (cf. infra).

3.3.2. Des mod¢les a 'intérét limité

Des hypothéeses variées ont été avancées quant aux mécanismes pathogéniques
impliqués dans les TSF. Mais aucune ne s’avere pleinement satisfaisante : elles sont tantot
partielles (n’expliquant 'apparition que d’une fraction des symptomes ou I'action que d’une

partie des facteurs étiologiques), peu spécifiques (ne distinguant pas les TSF de la DM ou
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de T'hypocondrie), ou mal démontrées. Comme elles sont par ailleurs compatibles, la
recherche s’oriente dorénavant vers des modeéles globaux, intégrant 'ensemble des méca-
nismes proposés ainsi que leurs interactions. Ainsi du modele « cognitif et comportemental »

proposé par DEARy e7 al. [2007], présenté ci-dessous.

Predisposing and Precipitating Factors

Early experience
of adversity

High N, threat
sensitivity

Life events,
stressors, viruses

Physiological sensitisation and
distress intolerance

L

Physical

symptoms and
general distress

Cognitive Processes
Attentional and

attributional
processes;
rumination

Physiology
Physiological
arousal;
hypocortisolism

Behaviours
Avoidance of
symptoms;
recuperative
illness response

h 4

Social Factors
Medical
uncertainty; lack
of explanation or
guidance

Perpetuating Factors

Figure 1 : « Expanding CBT model of hypothesized antopoietic cycle of symptom maintenance » [DEARY
etal.,, 2007, p.789]

Ce mod¢le rend certainement mieux compte qu’aucun des précédents de la séméio-
logie et de I’étiologie des TSF. Il leur est sans doute aussi spécifique. Son utilité est cepen-
dant discutable. La causalité s’y trouve diluée dans de multiple relations (17 sont représen-
tées sur le schéma) entre des facteurs somatiques, émotionnels, cognitifs, comportemen-
taux, sociaux... ce qui ne permet plus de savoir exactement ou elle passe, de manicre autant
a pouvoir le vérifier qu’a obtenir des prises thérapeutiques. En définitive, ce modéle appa-
rait davantage comme une description stylisée que comme une explication. Mais est-il pos-
sible aujourd’hui de faire mieux ? C’est probablement la maniere méme dont la médecine
appréhende les TSEF qui montre ici ses limites. Nous y reviendrons dans la conclusion géné-

rale. Pour Iinstant, contentons-nous de remarquer que la similarité des HSE avec les TSF
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est difficile a établir au plan pathogénique. Leurs modeles explicatifs sont tres différents ;
en particulier, seuls ceux des HSE intégrent des facteurs environnementaux. C’est dire que
les TSF en constituent bien une définition médicale affernative : ils en abolissent la dimen-
sion environnementale, en cohérence avec les résultats des études de provocation, mais en
contradiction avec les attributions des personnes hypersensibles — attributions qu’ils
invitent a concevoir non comme des jugements rétrospectifs de leur état, mais comme des
phénomeénes cognitifs pathogenes, favorisant 'aggravation ou la persistance de leurs symp-

tomes.

3.4. Aspects thérapeutiques

La synthese de référence des essais cliniques de thérapies pour les TSF est celle de
Kroenke [2007]. Y sont analysés 34 essais randomisés et controlés, publiés entre 1966 et
2000, portant sur des traitements variés. Les plus évalués sont les TCC, qui produisent des
résultats favorables dans 11 des 13 essais qui leur sont consacrés. L’envoi de lettres explica-
tives aux médecins traitants des sujets, fournissant des conseils pour la prise en charge des
personnes souffrant de TSF, s’avere efficace dans trois essais sur quatre. La prise d’antidé-
presseurs s’accompagne aussi d’effets positifs, dont il est cependant difficile de déterminer
s’ils s’exercent sur les TSF ou sur la dépression et 'anxiété concomitantes. Les résultats
obtenus pour les autres traitements (psychothérapies non comportementales, hypnose, etc.)
ne sont pas concluants. Toutefois, les études recensées sont tres hétérogenes. Elles dif-
ferent par la taille des échantillons, les définitions pratiques des TSF employées, les modali-
tés des thérapies testées, ou encore les indicateurs retenus de leur efficacité (évolution de la
symptomatologie somatique et psychiatrique, de I'invalidité induite, de I'utilisation des ser-
vices de santé, etc.). Les TCC apparaissent donc comme le traitement le plus indiqué pour
les TSF, ce qui est cohérent avec le constat de leur relative efficacité sur les HSE, mais non

démontré avec un niveau de preuve satisfaisant’’.

Conclusion
Les HSE peuvent-elles étre définies médicalement comme une variété de TSF ?

Revenons sur les différents aspects de cette question :

37 Ces résultats convergent cependant avec ceux obtenus pour les SSF, non pris en compte par KROENKE
[2007]. La prise en charge recommandée pour ces troubles associe des TCC (visant a maitriser les com-
portements et les attitudes favorisant le maintien des symptomes), des thérapies de reconditionnement a
Peffort (afin de restaurer le niveau d’activité), des traitements médicamenteux (anti-douleurs et anti-dé-
presseurs), et pour le SII d’éventuelles adaptations du régime alimentaire. Elle ne permet certes pas de les
guérir, mais permet dans la majorité des cas d’en atténuer significativement les symptomes et les répet-
cussions sur Pexistence quotidienne [BESTED & MaRrsHALL, 2015 ; BorcHERs & GErsHwiN, 2015 5 Exck ef
al., 2016].



98 | CHaAPITRE 1. L’ INTROUVABLE DEFINITION MEDICALE DES HSE

* Au plan séméiologique, les éléments favorables a I'identité des TSE et des HSE

sont solides.

* Au plan étiologique, ils sont nombreux mais fragiles, a cause du manque de don-

nées sur les facteurs de risque non environnementaux des HSE.

* Au plan pathogénique, ils sont lacunaires, en conséquence de I'indétermination des

mécanismes des TSF.

* Au plan thérapeutique, il en existe un mais faible, en raison de la méconnaissance

des traitements des HSE.

Certains chercheurs, s’appuyant essentiellement sur des arguments séméiologiques,
présentent les HSE comme un TSF ou un SSF, qualifiant par exemple la MCS de « syndrome
de la somatisation environnementale » |GOTHE et al., 1995] ou de « syndrome somatique fonctionnel lié a
Lenvironnement » [BAILER et al., 2005]. D’autres soutiennent qu’elles sont différentes, a I'aide
de contre-arguments séméiologiques (e.g., I'inexplicabilité médicale n’est jamais acquise) et
¢tiologiques (renvoyant aux limites des études de provocation) : Genuis & Lipp [2012]

récusent ainsi la réduction de 'EHS a une « fiction ».

CONCLUSION DU CHAPITRE

Notre objectif dans ce chapitre était de vérifier I'existence d’une définition médicale
consensuelle et robuste des HSE, qui puisse étre employée pour les saisir empiriquement
(C’est-a-dire en particulier pour sélectionner et recruter des personnes hypersensibles en vue
d’une étude qualitative de leurs représentations). A Pexamen de la littérature scientifique,
nous avons constaté qu’elles se dérobent a chaque grande maniére de définir médicalement

les maladies.

* Concernant d’abord la définition séméiologique, quelques symptomes s’averent
récurrents au-dela de la diversité des observations. Certains sont partagés par PEHS
et la MCS, d’autres leur sont spécifiques. Mais ils ne dessinent pas un tableau cli-
nique singulier de 'une ou lautre, en raison de leurs propriétés. Leur caractere
aspécifique et subjectif, ainsi que leur prévalence élevée dans la population en
bonne santé, interdisent de les utiliser pour définir les HSE méme comme syn-

dromes.
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* Concernant la définition étiologique, les facteurs environnementaux désignés par
les personnes hypersensibles sont tres variés et dépourvus de réelle cohérence,
c’est-a-dire de propriétés chimiques ou physiques partagées. De surcroit, leur impli-
cation s’avere impossible a mettre en évidence expérimentalement. Les études
indiquent plutét qu’ils agissent par I'intermédiaire des anticipations et des percep-
tions des sujets. La nature environnementale des HSE n’est donc pas établie, voire

réfutée.

* Concernant la définition pathogénique, il n’existe aucun mécanisme d’interaction
des facteurs environnementaux allégués avec les systemes biologiques dont exis-
tence soit avérée, et qui puisse expliquer les symptomes ressentis par les personnes
hypersensibles. D’autres mécanismes ont été proposés, mais aucun n’est aujout-
d’hui convaincant : certains rendent seulement compte de I'action d’une partie des
facteurs ou de lapparition d’'une partie des symptomes, d’autres manquent de
preuves concretes, et la majorité souffrent de ces deux lacunes. Cela contribue aussi

a mettre en doute la nature environnementale des HSE.

* Concernant finalement les définitions thérapeutiques et prophylactiques, les
données disponibles sont lacunaires. Elles dénotent une meilleure efficacité relative
des interventions psychothérapiques, mais les effets de celles-ci sont peu spéci-
fiques, et ne suffisent a singulariser les HSE. Elles corroborent en revanche I'impli-
cation de facteurs cognitifs mise en évidence par les études de provocation, sans

permettre de préciser leur role (déclenchement, promotion ou entretien).

La premiere conclusion qui se dégage de ces observation est que les HSE ne sont
pas des maladies de I'environnement, que les produits chimiques et les CEM n’en sont pas
responsables, et par suite que les attributions des personnes hypersensibles sont erronées.
Nulle surprise alors que celles-ci regoivent treés mal ces recherches mettant implicitement en
doute leur faculté de jugement, dans un mélange de colére et d’incompréhension. Elles sont
d’autant plus fondées a questionner la solidité de cette conclusion, son degré de certitude,
que la littérature scientifique sur les HSE présente des failles indéniables. D’abord, elle est
peu dense : elle inclut un faible nombre de travaux en comparaison des littératures consa-
crées a d’autres troubles, a commencer par les SSF. Ensuite, elle est focalisée sur quelques
aspects des HSE, au détriment des autres. Il n’existe ainsi pratiquement aucune donnée sur
la fréquence ou I'évolution des symptomes, les facteurs étiologiques non environnemen-

taux, les thérapies... Enfin, nombre de travaux souffrent de limites méthodologiques,
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notamment le manque de réalisme résultant de la préférence pour la précision. Ces élé-
ments invitent a la modestie dans les conclusions tirées des recherches sur les HSE : la plus

solide est peut-étre qu’elles sont encore largement méconnues™®,

Cependant, la conclusion que les HSE ne sont pas des maladies de 'environnement
repose aussi sur des littératures disciplinaires tres développées, relevant de la toxicologie et
de la biophysique. Celles-ci constituent un vaste ensemble d’observations et de théories
plaidant contre I'implication des produits chimiques et des CEM dans les troubles ressentis
par les personnes hypersensibles, en cohérence avec les résultats des études de provocation.
Les HSE constituent ainsi un véritable défi a ces deux disciplines, car elles remettent en
cause certaines de leurs hypotheses fondatrices (par exemple en toxicologie, que les xéno-
biotiques provoquent des réactions spécifiques dépendant des récepteurs biologiques aux-
quels ils se lient) ou des observations parmi les mieux établies (par exemple en biophysique,
que les champs HF n’exercent pas d’autre effet que thermique sur la matiére organique).
D’ou les réactions d’incrédulité narquoise qu’elles suscitent parfois dans la communauté
scientifique : la revendication de leur réalité environnementale apparait a certains cher-
cheurs comme une contestation des acquis de leur discipline, des savoirs accumulés fon-
dant leur identité et leur légitimité professionnelles. Précisément, les personnes hypersen-
sibles valorisent un esprit scientifique fondé sur une disponibilité continue aux résultats
expérimentaux, une capacité a renoncer aux savoirs acquis pour les accueillir. Dans cette
petspective empirico-inductive radicale, il est concevable que la réalité environnementale de
leurs troubles se niche dans les zones d’incertitudes subsistant dans la littérature scienti-
fique, et qu’elle en sorte un jour : les résultats négatifs accumulés ne comptent pas face a un
résultat positif jugé avant-gardiste. Mais cette perspective est seulement acceptable pour les
38 Plusieurs pistes peuvent étre suggérées pour progresser dans la connaissance médicale des HSE en tant

que maladies possiblement environnementales.

*  Au plan séméiologique, la recherche de groupes de symptomes de méme nature ou survenant fré-
quemment ensemble, la comparaison des HSE avec des troubles cliniquement proches, et le passage
d’un modeéle catégoriel 2 un modéle dimensionnel de la symptomatologie (les problemes de santé
n’étant alors plus définis par un tableau clinique de référence, mais par Iintensité des différents
symptomes ou groupes de symptomes).

*  Au plan étiologique, des études expérimentales pourraient explotrer de nouvelles modalités d’exposi-
tion, de manicre a considérer une plus grande diversité de facteurs environnementaux, mais aussi a
mieux distinguer leurs éventuels effets physiologiques des phénomeénes d’ordre cognitif. Seraient
aussi bienvenues des études de cohorte appuyées sur une caractérisation fine des expositions réelles,
et les croisant avec des facteurs de risque non environnementaux, a condition de surmonter les diffi-
cultés techniques que souleve leur réalisation.

*  Au plan pathogénique, I'implication des mécanismes suggérés mériterait d’étre vérifiée sérieusement,
et leur imbrication potentielle mieux prise en compte. Cela suppose sans doute I'identification de
nouveaux bio- et psycho-marqueurs, et dépasse de beaucoup le cadre de la recherche sur les HSE.

*  Au plan thérapeutique, enfin, 'évaluation rigoureuse de traitements et de prises en charge semble
plus nécessaire que jamais.
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individus qui n’ont rien a perdre a 'abolition des savoirs scientifiques établis, qui n’y sont
pas attachés. Aux autres, I'implication des produits chimiques et des CEM dans les HSE
parait trés improbable, sinon invraisemblable. Sa démonstration entrainerait un profond
changement de paradigme, d’ou leurs exigences élevées en matiere de preuve, et leur ten-

dance a considérer les résultats positifs comme des accidents.

Dans ces attitudes symétriques des personnes hypersensibles et des chercheurs, on
reconnait sans peine les germes d’un conflit virulent. Or, la conclusion que les produits chi-
miques et les CEM sont vraisemblablement étrangers aux HSE est aujourd’hui consensuelle
dans la communauté scientifique, comme il apparait d’abord a la lecture des synthéeses, puis
a la consultation de certains articles et lors des entretiens. Les quelques chercheurs dénon-
cant ce consensus sont marginalisés, leurs théories jugées hétérodoxes et leurs pratiques
déviantes : il leur est notamment reproché de s’appuyer sur des travaux de faible qualité
méthodologique, de refuser de prendre en compte les critiques qui leur sont adressées, ou
encore de passer sous silence les nombreux travaux contre-disant leurs affirmations (cf. les
exemples des « cliniciens écologistes » et des « contre-experts » au chapitre suivant). Le conflit
autour des HSE oppose donc moins différentes factions de la communauté scientifique
que celle-ci dans son ensemble a des acteurs qui lui sont étrangers. En atteste 'absence
manifeste d’accord entre les participants sur le régime d’argumentation et les modalités de
résolution de leur différend, qui les conduit a dénoncer personnellement leurs adversaires
et a s’invectiver réciproquement. La violence de cet affrontement nous est apparue dés
notre entrée sur le terrain, avant d’étre confirmée par les entretiens. Pour ces raisons, nous
préférons ne pas le qualifier de controverse, car ce terme suggere un débat interne a la
communauté scientifique et respectant ses normes. Le terme de dispute nous semble plus

juste, que nous retiendrons par la suite®.

Pour qui admet que les HSE ne sont pas des maladies de 'environnement, reste a
expliquer leur origine. Certains chercheurs s’appuient sur une seconde conclusion se déga-
geant de la littérature scientifique qui leur est consacrée : 'implication de phénomenes cog-
nitifs. En effet, les troubles éprouvés par les personnes hypersensibles peuvent étre déclen-
chés ou atténués au moyen d’actions sur leurs perceptions et leurs représentations. Ces
chercheurs congoivent alors les HSE sur le modéle de ’hypocondrie, et se focalisent sur les
effets des anticipations. Ils associent par exemple 'EHS aux « modern health worries » qui
39 Son usage a été popularisé par Luc Boltanski, semble-t-il a partir de L’ Amour et la justice comme compétences.

Nous n’y avons pas retrouvé de définition précise de ce terme, qu’il parait employer comme synonyme de
conflit ou de controvetse.
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apparaissent de plus en plus répandues aujourd’hui (elles ont aussi 'avantage de s’objectiver
facilement et de bien se préter a ’étude expérimentale) [Bavriatsas ef @, 2015]. Réduire les
HSE a une variété d’hypocondrie ne suffit cependant a en épuiser le sens. En particulier, les
« angoisses sanitaires » permettent de définir une population a risque, mais pas spécifiquement

une population malade.

C’est ici que le détour par les TSF révele son intérét. I1 découle d’une troisieme
conclusion se dégageant de la littérature scientifique sur les HSE : leur proximité clinique
avec d’autres troubles, que nous avons choisi de désigner comme TSF. Il est virtuellement
impossible de les distinguer par leur symptomatologie, ce qui se traduit par un chevauche-
ment et une comorbidité élevés, et conduit certains chercheurs a conclure 2 leur identité.
L’intérét de ce rapprochement est que les TSF disposent d’une définition médicale relative-
ment consensuelle et robuste, qui pourrait remédier a la difficulté a définir médicalement
les HSE. Cette définition est appuyée sur les criteéres de I'inexplicabilité médicale des symp-
tomes et de leur retentissement psycho-social : elle est donc séméiologique. 11 existe cepen-
dant d’autres arguments en faveur de I’assimilation des HSE aux TSF. Les premiers sont
d’ordre étiologique : le partage de certains facteurs de risque et d’entretien, cognitifs mais
aussi psychiatriques (comorbidité élevée avec les troubles anxieux et de I’humeur, mais pas
avec les troubles psychotiques). Les seconds sont d’ordre pathogénique : les mécanismes
supposés intervenir dans les TSF peuvent rendre compte de tout ou partie des symptomes
ressentis par les personnes hypersensibles, sans impliquer d’exposition a des facteurs envi-
ronnementaux. Les derniers sont d’ordre thérapeutique : pour les TSF aussi les interven-
tions psychothérapiques semblent les plus efficaces. La validité empirique de ces arguments
est toutefois limitée. Leur spécificité est faible, c’est-a-dire qu’ils pourraient s’appliquer
aussi bien a d’autres maladies, 2 commencer par certains troubles mentaux. De surcroit, ils
s’appuient sur des données lacunaires, qui ne permettent pas a trancher définitivement en
leur faveur. Mais il est aussi significatif que les informations disponibles ne les contredisent
pas : a défaut d’identité, la proximité entre les HSE et les TSF est indéniable. Avons-nous
alors intérét a les assimiler, et a définir par la suite les HSE comme une variété de TSF ? Le
risque est de perdre ce qui fait leur spécificité : leur dimension environnementale, qui n’est
pas constitutive des TSF. Le bénéfice est de disposer d’un diagnostic établi comme critere
d’inclusion et outil de recrutement, permettant de déléguer a la médecine la construction de
notre objet. Mais il est négligeable, car les TSF sont tres rarement diagnostiqués en clinique,

pour des raisons que nous préciserons dans la conclusion générale.
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Si le jeu n’en vaut pas la chandelle, le lecteur peut se demander pourquoi lui avoir
infligé ce long détour par les TSF. Au fond, il s’agit moins de parvenir a une définition
médicale alternative des HSE que d’élargir leur espace d’analyse. Tout d’abord, leur rappro-
chement avec les TSF permet de prouver Iexistence d’autres explications qu’environne-
mentales aux troubles éprouvés par les personnes hypersensibles, c’est-a-dire qu’il n’est pas
nécessaire de leur donner raison faute d’explication alternative. Cela ne signifie pas qu’il
faut leur donner tort, mais que leurs attributions doivent étre analysées, sans complaisance
ni sévérité, pour ce qu’elles sont : des interprétations. La question méme de lorigine des
HSE apparait moins importante lorsque 'on considere les nombreux autres troubles résis-
tant a objectivation médicale. La fréquence de cette situation incite a les désingulariser, en
constatant par exemple que Pexpérience des personnes hypersensibles est en partie compa-
rable a celle des personnes souffrant de SMI ou de SSF (cf. chap. 4). Ces observations
rendent I’analyse sociologique des HSE plus intéressante et plus nécessaire, en faisant surgir
de nouvelles questions. Si 'on cesse de tenir les attributions des personnes hypersensibles
pour vraies, comment expliquer leur formation (cf. chap. 5) ? Si on les considére méme
comme erronées, comment expliquer leur persistance (cf. chap. 7) » Comment expliquer,
enfin, que les personnes souffrant de SMI n’en viennent pas toutes a les attribuer a I'envi-

ronnement ?

Le second intérét du détour par les TSF est d’attester qu’en posant ces questions,
c’est-a-dire en ne considérant pas a priori les HSE comme des maladies de 'environnement,
on ne les réduit pas nécessairement a des maladies imaginaires, a des affections psycho-
tiques ou a des troubles factices. Il s’agit la d’un raccourci dont souffrent tous les pro-
bléemes de santé résistant a 'objectivation médicale, qui résulte de la perspective dualiste
caractérisant I'imaginaire occidental : les symptomes dépourvus de substrat organique
observable se trouvent projetés dans I'esprit. Ils sont alors congus comme relevant soit de
I'llusion, soit de la simulation, chez des personnes se croyant malades a tort ou tachant
d’obtenir indament des avantages liés a la maladie. Celles-ci n’apparaissant pas réellement
malades, leurs conduites de maladies sont jugées déviantes. Elles sont donc exposées a une
stigmatisation qui, réelle ou percue, éclaire la violence du rejet par les personnes hypersen-
sibles de toute explication autre qu’environnementale de leurs troubles : elles y recon-
naissent une accusation d’affabulation, signifiant que « zout est dans lenr téte ». Or, étude des
mécanismes pathogenes potentiellement impliqués dans les TSF révele que ce raccourci n’a

gucre de sens dans la perspective médicale. Le mode¢le de la sensibilisation neuro-immuni-
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taire, par exemple, explique 'adoption de conduites de maladies par un processus purement
organique, récusant le caractére intentionnel que suppose leur stigmatisation. En vérité, la
médecine scientifique n’est pas moins dualiste que matérialiste. En conquérant son terti-
toire contre lesprit, elle contribue paradoxalement a brouiller ses fronticres avec le corps,
et a interdire de les distinguer précisément. Ainsi, il est possible de renoncer a la conception
environnementale des HSE sans nier leur réalité de maladie, ni authenticité de I'expérience

des personnes hypersensibles.

Un dernier intérét au détour par les TSF est qu’ils ont fait I'objet de nombreuses
investigations, de méme que les SMI et les SSF. Or, les connaissances ainsi produites ne
permettent pas seulement de formuler une définition médicale alternative des HSE, abs-
traction faite de son utilité pratique : elles en éclairent beaucoup d’aspects plus explicite-
ment sociologiques. Nous avons évoqué lexpérience des personnes hypersensibles.
D’autres exemples sont leurs caractéristiques socio-démographiques, notamment la propor-
tion élevée de femmes (cf. chap. 8), leur perception par les professionnels de santé, et I’évo-
lution historique des modalités de compréhension et de prise en charge médicales des per-
sonnes souffrant de troubles similaires (cf. conclu.). Autrement dit, les TSF ont aussi été
étudiés en tant que phénomenes sociaux, et nous aurions tort de nous priver de la contribu-
tion que les travaux concernés apportent a la connaissance des HSE. Nous y ferons épiso-

diquement référence dans la suite de ce travail.

Pour conclure, nous avons considéré plusieurs définitions médicales possibles des
HSE. Elles conferent des significations variées aux caractéristiques séméiologiques, étiolo-
gies, pathogéniques et thérapeutiques de ces troubles. Mais elles échouent a objectiver leur
dimension environnementale, qui constitue pourtant leur véritable spécificité [HENNINGSEN
& Priesg, 2003]. En Iétat actuel des connaissances, les HSE se distinguent seulement par
les attributions des personnes hypersensibles® : leur substrat est irréductiblement cognitif.
Il est donc impossible de déléguer a la médecine la construction de notre objet. Ce n’est pas
elle qui le fagonne, mais les personnes hypersensibles lorsqu’elles se reconnaissent comme
telles, et attribuent leurs problemes de santé a 'exposition aux produits chimiques ou aux

CEM. Elle ne peut garantir Iobjectivité de cette opération, ni ’homogénéité de ses résul-

40 Elles constituent ainsi 'unique critere d’inclusion employé par les études de PEHS : Bariatsas ez a/ [2012,
p-19] ont constaté a I'issue d’une recension systématique de la littérature que « #he only parameter that clearly
distinguishes sensitive from control individuals is the cansal attribution of symptomatology to EMF exposure. » 1l n’existe
pas de recension similaire des études de la MCS, mais toutes celles que nous avons consultées obéissent a
cette regle. Ces études utilisent par ailleurs des critéres d’exclusion variés, notamment la présence d’affec-
tions somatiques ou psychiatriques suffisant a expliquer les troubles rapportés.
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tats. Cette difficulté ne serait d’ailleurs pas réglée si des médecins diagnostiquaient malgré
tout les HSE, comme il semble arriver dans certains pays. Ils ne feraient ainsi que légitimer
les attributions de leurs patients, selon des critéres de jugement strictement personnels.
Tout au plus pourraient-ils écarter ceux dont les troubles sont explicables par des maladies
bien connues. Demeurant introuvables, les diagnostics de MCS et d’EHS ne peuvent
constituer le point de départ de notre raisonnement, mais nécessairement son point d’arri-

vée. Voyons alors comment la démarche constructiviste peut en rendre compte.






CHAPITRE 2

Disputes autour des HSE

Considérer le diagnostic comme un point d’arrivée, c’est le placer au terme du rai-
sonnement pour faire de son existence méme l'objet de I’élucidation. Comment est-il
devenu possible ? Comment les médecins ont-ils acquis la capacité de le poser de maniere
routiniére ou banale — sinon les profanes eux-mémes ? Il s’agit précisément des questions
soulevées par la forme « constructiviste » de la sociologie des maladies, identifiée dans l'intro-

duction. Voyons maintenant de quelle maniére y répondre.

1. Démarche

1.1. Définitions : en quoi les diagnostics sont-ils construits ?

Deux clarifications sont d’abord nécessaires : en quoi consistent exactement les
diagnostics médicaux, et que signifie d’affirmer qu’ils sont construits ? Les fondements de
leur analyse sociologique ont été posés par Braxter [1978]'. Elle montre que ce terme

désigne deux phénomenes différents.

* Un diagnostic consiste d’abord en une catégorie des savoirs médicaux, équivalente a
ce que nous avons qualifié jusqu’ici d’entité nosographique. Il renvoie a une maladie
congue ontologiquement, c’est-a-dire comme disposant d’une réalité propre, et défi-
nissable indépendamment de ses manifestations idiosyncrasiques (ze., par un méca-
nisme pathogénique)”.

1 Sa réflexion a été prolongée a deux décennies d’intervalle par Phil Brown puis par Anne-Marie Jutel. Le
premier s’est essentiellement intéressé a la perspective constructiviste en sociologie médicale : il considere
que le diagnostic devrait en constituer un objet privilégié, tout en constatant 'absence d’études qui lui
solent directement consacrées [Brown, 1995]. La seconde s’est d’abord attachée a expliciter la place du
diagnostic dans les principaux acquis de la sociologie médicale. Elle montre qu’il participe de nombreux
phénomenes et que ses effets sont décelables dans des situations variées, mais sans en renouveler fonda-
mentalement la compréhension [Jurer, 2009]. Elle a ensuite coordonné avec Sarah Nettleton un numéro
spécial de la revue Social Science & Medicine (septembre 2011) sur la sociologie du diagnostic : il apporte
davantage d’éléments empiriques, mais ne conduit pas a des avancées conceptuelles déterminantes, sinon
la formulation d’un programme de recherche extrémement général [Jurtr & NErTLETON, 2011].

2 Par opposition a une conception « physiologigune » ou « holistique » dans laquelle la maladie n’existe pas indé-
pendamment de ses manifestations singuliéres chez les malades. La distinction entre ces deux concep-
tions, inventée par TEMKIN [1963] et popularisée par AroNowrrz [1998], est différente de celle entre disease
et #lness : la premiere concerne les connaissances médicales, tandis que la seconde oppose ces connais-
sances dans leur ensemble a I'expérience profane de la maladie. Ces conceptions cohabitent depuis tou-
jours dans la médecine occidentale, mais la conception ontologique est aujourd’hui nettement domi-
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* Le diagnostic consiste aussi en Popération par laquelle les médecins décelent parmi
les plaintes désordonnées de leurs patients et les résultats des examens cliniques
auxquels ils les soumettent les signes de maladies particuliéres. Il renvoie a leur acti-
vité herméneutique, par laquelle ils interpretent leurs observations a I'aide des caté-

gories stables des savoirs médicaux.

Ainsi, les diagnostics désignent a la fois des connaissances fondamentales ou abs-
traites, et le processus par lequel elles sont appliquées ou concrétisées. I affirmation de leur

caractere construit revét alors deux significations.

* La premicre est que les maladies n’ont pas réellement d’existence ontologique. Leur
intégration a la nosographie ne procede pas de leur déconverte, de la simple observa-
tion perspicace de la nature, mais de leur zmwention par des acteurs travaillant a leur
donner cohérence et légitimité (en reliant ou en séparant des phénomenes variés, en
produisant des raisonnements et des preuves, en les diffusant a 'intérieur et a I'ex-
térieur de la communauté scientifique, etc.). L’histoire de lallergie constitue un

exemple révélateur de ce processus de fabrication [Jackson, 2000].

* Laseconde est que le diagnostic d’'une maladie par un médecin n’est pas une opéra-
tion purement neutre et objective. D’une part, son jugement est influencé par des
facteurs sociaux variés : ses savoirs d’expérience et ses représentations, les réactions
du patient, de son entourage et des autres professionnels de santé, les modalités de
la consultation, I'organisation du systéme de soin, le cadre juridique, etc’. Il doit
alors étre congu, au méme titre que toutes les décisions cliniques, comme le produit
d’une « négociation’ ». D’autre part, le diagnostic revét une dimension performative.
Par le jugement qu’il émet sur le trouble qu’on lui présente, et les actions qu’il
entreprend en conséquence, le médecin contribue a en fagonner la réalité : il modi-
tie les perceptions et les attentes de son patient, 'inscrit dans une trajectoire singu-

liere, etc.’.

nante : elle est devenue un référent essentiel de la pensée et de I'action médicales, engendrant selon
RoseNBERG [1992] une véritable « fyrannie du diagnostic » — et invitant sociologues et historiens a la décons-
truire.

3 Ce phénomene a été particulicrement étudié par Cicourgr [2002]. En France, Dobier [1993] I'a documen-
té aupres des médecins du travail.

4 Seclon le terme popularisé par Anselm Strauss.

5  Cette dimension performative du diagnostic apparait nettement dans le cas du syndrome de stress post-
traumatique, présenté dans P'introduction. Elle est discutée dans la littérature sur les SSF d’un point de
vue normatif : diagnostiquer un SSF a un patient souffrant de SMI le met en capacité de désigner et de
comprendre son mal, le rassure sur la réalité de son état, le soulage de sa culpabilité, lui donne parfois des
prises sur sa situation... mais risque aussi d’initier ou d’aggraver un cycle d’amplification somato-senso-
rielle en légitimant ses inquiétudes, et d’accentuer son invalidité en I'enfermant dans ses conduites de ma-
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En définitive, 'approche constructiviste du diagnostic repose sur le postulat qu’il
comporte une dimension sociale irréductible. Les phénomeénes sociaux n’y interviennent
pas comme de simples obstacles, entravant la découverte des maladies en contrariant le
déroulement normal des activités scientifiques, et leur reconnaissance par des médecins
dont ils déforment le jugement®. Ils sont au contraite constitutifs du diagnostic — mais a un
point qui reste débattu. Par exemple, ROSENBERG [1992] préfere la notion de « cadrage » a
celle de « construction sociale » de la maladie, au motif que la seconde exagere le degré d’arbi-
traire des savoirs médicaux. Sans nous prononcer, NOUs pouvons supposer que cette
dimension sociale du diagnostic varie selon les problémes de santé : leurs propriétés orga-
niques encadrent leur construction en proportion de la capacité médicale a les objectiver,
Cest-a-dire a les faire résister aux efforts déployés pour les faconner. A cet égard, il est
¢vident que les infections ou les cancers se situent sur un tout autre plan que les troubles
mentaux ou les comportements déviants médicalisés [Conrap, 2007]. C’est sans doute
pourquoi 'approche constructiviste a été essentiellement appliquée a des maladies situées
aux frontiéres de la médecine (comme nous I'avons vu dans I'introduction) : elles sont les
plus manifestement construites, celles sur lesquelles Iinfluence constitutive du social
s’exerce avec le plus de force. Les HSE lui apparaissent alors toutes désignées : leur résis-
tance a l'objectivation médicale offre aux acteurs une grande liberté pour les fagonner.

Reste a déterminer comment étudier ce processus.

1.2. Méthode : ’analyse de controverse

Puisque I'influence constitutive du social s’exerce sur la production et sur I'applica-
tion des connaissances médicales, elle peut étre étudiée en relation avec chacune de ces acti-
vités. Elles sont si différentes qu’il est tentant de les analyser séparément. Toutefois, leurs
résultats ne sont pas indépendants. Comme le souligne Braxter [1978], un diagnostic doit
exister en puissance dans la nosographie pour que les médecins puissent en reconnaitre les
manifestations concretes chez leurs patients (d’autant plus a une époque ou les roles de thé-
rapeute et de chercheur, les démarches de soin et de connaissance, sont nettement séparés

[LE PN, 1999]). Réciproquement, la pertinence des entités nosographiques (et des regles

ladie et le statut de victime. La performativité du diagnostic se révele donc aussi dans ses effets iatrogenes
(que détaillent HuiBers & WesseLy [2006] pour le SFC et Carnesras & Lavwers [2009] pour la FM).

6  Ainsi qu’ils sont concus dans la littérature médicale sur les erreurs de diagnostic. Celles-ci consistent a
manquer le diagnostic d’une maladie présente ou a diagnostiquer a tort une maladie absente. GRABER ¢ 4/.
[2002] leur attribuent trois origines : la présentation atypique de certaines maladies, 'organisation du sys-
teme de soins et, précisément, les erreurs cognitives des médecins (liées a un interrogatoire ou a un exa-
men insuffisants, a une mauvaise analyse des données, a des raisonnements défaillants, ou a des connais-
sances limitées). SINGH e7 al. [2013] ont observé que ces derniéres étaient de loin les plus fréquentes en
soins primaires (les taux d’erreurs de diagnostic varient peu selon les maladies finalement diagnostiquées).
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nosologiques) dépend en définitive de leur utilité dans la pratique clinique’. Ainsi, toute
analyse menée dans une perspective constructiviste doit considérer les interactions entre les
deux aspects du diagnostic. En pratique, il s’agit surtout de choisir quelle activité étudier
empiriquement (la recherche ou la clinique) et en direction de laquelle orienter le raisonne-
ment. Concernant les HSE, ce choix est simple : elles ne peuvent étre diagnostiquées par
les médecins puisqu’elles sont absentes de la nosographie conventionnelle. C’est donc vers
les connaissances médicales qu’il faut diriger notre attention, en essayant d’expliquer pour-
quoi elles en sont absentes — mais sans nous limiter a des raisons étroitement scientifiques®.
Cette démarche répond au projet « agnotologique » de Proctor [2008], qui consiste a étudier
la construction sociale de lignorance’. En quelque sotte, il s’agit de montrer que les HSE n’ont
pas d’existence dans les savoirs médicaux, n’ont parce qu’elles n’ont pas d’existence réelle,
mais parce qu’aucune coalition d’acteurs ne dispose d’un pouvoir ou d’un motif suffisants

pour les faire exister.

1.2.1. Des controverses scientifiques...

La production des connaissances médicales étant une activité scientifique, nous
pouvons Pétudier a I'aide des méthodes employées par la sociologie des sciences. Celle-ci a
précocement adopté la perspective constructiviste, dés les années 1970, qui lui a permis de
contester les représentations rationalistes et positivistes de la science véhiculées par I’épisté-
mologie classique. Une méthode privilégiée s’est alors imposée : 'analyse des controverses
scientifiques [PesTRE, 2007]. Selon Raynaup [2003, p.8], celles-ci consistent en « /la division
persistante et publique de plusienrs membres d’une communauté scientifique, coalisés ou non, qui sou-
tiennent des arguments contradictoires dans l'interprétation d'un phénomene donné. » (souligné par I'au-
teur) Il propose de les caractériser selon huit criteres : leur objet (faits, méthodes ou théo-
ries) ; leur polarité (nombre de positions défendues) ; leur extension (nombre de partici-
pants) ; leur durée ; les types de forums ou elles se déroulent (officiels et officieux notam-

ment) ; leur degré de reconnaissance (selon que les participants admettent ou non leur exis-

7 L’histoire de la CIM en fournit un exemple. Elle a d’abord été développée (a la fin du XIXF¢ siecle) afin de
standardiser le recensement des causes de déces, en s’appuyant sur des distinctions entre de grandes caté-
gories de mécanismes pathologiques. Elle s’est avérée utile dans la pratique hospitaliére, mais est devenue
problématique apres sa transposition aux consultations de médecine générale (au milieu du XX°¢ siecle) :
ses mécanismes fondateurs y sont tres difficiles 4 reconnaitre. Une nouvelle classification fondée sur les
motifs des consultations lui a alors été substituée [ArRMsTRONG, 2011].

8  Clest-a-dire aux caractéristiques intrinséques des HSE (leur résistance a 'objectivation) ou des travaux qui
leur sont consactés (leur faible nombre ou leur inadéquation).

9  Pour des exemples francais de ce type de travail, on peut consulter Jouzrr [2012] (sur les effets sanitaires
des éthers de glycol) et Depieu & Jouzer [2015] (sur I'intoxication des agriculteurs par les pesticides).
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tence) ; et leur mode de reglement (perte d’intérét des participants, recours a la force ou a la

négociation, émergence d’un consensus, etc.).

La méthode consiste a décrire minutieusement les activités ordinaires et concretes
des chercheurs, a observer comment ils conferent du sens aux résultats qu’ils obtiennent en
les reconfigurant en permanence et en les confrontant a d’autres, et finalement a montrer
de quelle maniere ils parviennent a stabiliser certains énoncés, qui deviennent alors des faits
ou des théories communément admis. Son objectif est d’ouvrir la boite noire des connais-
sances scientifiques, d’analyser la fabrication d’énoncés dont la vérité apparait rétrospecti-
vement évidente. Sa condition est le respect d'une démarche impartiale et compréhensive,
cherchant a restituer la cohérence et la logique des positions défendues par chaque partici-
pant a la controverse, sans les juger selon son issue. L’analyse doit étre maintenue au
moment ou les connaissances sont encore indéterminées. Elle doit rejeter toute explication
finaliste et prendre en considération ensemble des facteurs aboutissant au réglement de la
controverse, quelle que soit leur nature. L’influence du social apparait alors s’exercer de
nombreuses manicres : elle faconne les controverses et en oriente Iissue. Un exemple
célebre est celui de la controverse qui opposa Félix-Archiméde Pouchet a Louis Pasteur,

telle qu’étudiée par Fariey & Grison [1974].

Pouchet était un naturaliste convaincu (avec d’autres) que la vie pouvait
naitre par « génération spontanée » de la matiere inerte, dans certaines conditions
favorables. Il publia en 1859 les résultats d’une série d’expériences favorables
a cette these « hétérogéniste » (constatant par exemple que des infusions de foin
¢bouillantées de maniére a en détruire toute maticre vivante se troublaient
apres quelques jours a Dair libre). Pasteur était un chimiste connu pour ses
travaux sur la fermentation : il fut sollicité pour commenter ces résultats et
conclut qu’ils étaient erronés. Il réalisa une série d’expériences contradic-
toires démontrant que la vie était transmise par des particules en suspension
dans Tair (observant par exemple que les infusions cessaient de se troubler
lorsqu’elles étaient placées dans des ballons a P'orifice coudé, de maniere a ce
qu’aucune poussicre ne puisse s’y déposer). Le débat devient public et acri-
monieux. Il fut tranché par ’Académie des Sciences en 1865, qui adopta
officiellement la these « homogéniste » de Pasteur.

Or celui-ci 'emporta, selon Farley et Geison, non parce que ses expériences
étaient plus convaincantes'’, mais parce qu’il disposait d’un réseau social plus
étendu et sut l'utiliser efficacement pour créer des « asymiétries » en sa faveur.
Par exemple, il habitait Paris et Pouchet la Province, il était membre titulaire
de ’Académie des Sciences alors que Pouchet n’en était que correspondant,
il était proche de ’Empereur (qui le chargea de travaux sur le vin et les vers a

10 Celles de Pouchet conduisaient nécessairement a des résultats positifs, car les germes du foin résistent a
Pébullition.
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soie) au contraire de Pouchet, etc. De surcroit, Pasteur manipula habilement
les connotations religieuses et politiques des théories en lice, associant la
sienne au spiritualisme et au créationnisme, et celle de Pouchet au matéria-
lisme et a I'évolutionnisme. Ce dernier finit par se retirer de la controverse
en dénongant la partialité de ses adversaires et de I’Académie des Sciences.
Ainsi, la théorie pastorienne s’est imposée grace a des facteurs politiques et
idéologiques bien davantage que scientifiques'’.

C’est dans cet esprit que nous avons présenté, au chapitre précédent, des exemples
détaillés d’études scientifiques. Disposer d’un tel apercu du travail concret des chercheurs,
bien qu’il ne se limite pas a la réalisation de telles études, nous aidera a vérifier si les diver-
gences entre leurs résultats sont liées a des différences dans leurs pratiques de recherche,

dans leurs maniéres de « faire » de la science. Mais ce n’est pas tout.

1.2.2. ...aux controverses socio-techniques

Un facteur de complexité supplémentaire, appréhendé par les sociologues a partir
des années 1980 et surtout 1990, est I'extension des controverses hots de 'univers scienti-
fique. Il s’agissait a origine de comprendre Iefficacité sociale des sciences, leur capacité a
se propager dans la société et a la transformer, parfois radicalement — de nouveau en réac-
tion aux représentations classiques, diffusionnistes, selon lesquelles ce phénomeéne se pro-
duit spontanément [Pestre, 2007]. Il est plutot apparu comme le résultat d’un travail déli-
béré des scientifiques, qui s’efforcent d’intéresser d’autres acteurs a leurs activités afin d’ob-
tenir les moyens de les poursuivre. Or, ce travail d’enrélement peut susciter des résistances.
Il en résulte une diversification des controverses, désormais qualifiés de socio-techniques,

concernant tout 2 la fois...

* Les acteurs impliqués (plus seulement des scientifiques professionnels, mais aussi
les acteurs qui appliquent ou auxquels sont appliqués les savoirs qu’ils fabriquent,

comme les patients) ;

11 Cette interprétation est contestée par Raynaup [2003, p.45-80], a partir d’'une enquéte minutieuse et véri-
tablement passionnante. La réalité ou 'implication des asymétries favorables a Pasteur s’avére douteuse ;
par exemple, ses liens avec "Empereur sont postérieurs au réglement de la controverse, et ses rapports
avec les autres membres de ’Académie des Sciences sont tres distants. Inversement, les asymétries favo-
rables a Pouchet sont passées sous silence, comme le fait qu’il était un professionnel reconnu, directeur
du Muséum d’histoire naturelle de Rouen et auteur de nombreuses publications, tandis que Pasteur était
encote un amateur, directeur des Etudes 4 I’'Ecole normale supérieure ou il avait installé un modeste labo-
ratoire dans les combles. Raynaud conclut a une analyse biaisée de la controverse par Farley & Geison :
selon lui, Pasteur I’a surtout emporté grace a la rigueur de chimiste qu’il a introduit dans la conception et
linterprétation de ses expériences. Elle lui a permis de produire des preuves plus déterminantes que Pou-
chet, qui entretenait avec I’expérimentation les rapports dilettantes d’un naturaliste.



Chaprrre 2. Disputes autour bes HSE | 113

* Les objectifs qu’ils poursuivent (ils ne sont seulement animés par une volonté dés-
intéressée de connaitre la nature, mais par des intéréts économiques, politiques,

idéologiques, etc.) ;

* Les normes régulant leurs échanges (qui n’obéissent plus seulement a I'idéal de la

discussion de bonne volonté fondée sur le partage de preuves) ;

* Les arénes ou ils s’affrontent (plus seulement scientifique mais aussi médiatique,

parlementaire, administrative, judiciaire, experte, etc.) ;
* Les ressources mobilisées (plus seulement celles du laboratoire).

La figure de Louis Pasteur offre un nouvel exemple paradigmatique ; en 'occur-

rence, I'analyse du succes de la théorie microbienne par Latour [1984].

Dans la seconde moitié du XIX* siecle, un puissant mouvement hygiéniste
s’est développé en France. Il ambitionne d’éradiquer les maladies en assainis-
sant les milieux de vie, mais rencontre trois difficultés principales : I'inertie
des pouvoirs publics, qui ne s’empressent guere pour appliquer les mesures
que les hygiénistes recommandent ; le désintérét des masses, qui regimbent a
adopter les comportements qu’ils prescrivent ; et la résistance des maladies,
qui réapparaissent toujours et partout malgré leurs efforts'™.

Dans ce contexte, Pasteur commencer a étudier la maladie du charbon, qui
ravage le cheptel. Pour s’emparer du probleéme, il opére deux déplacements
successifs. Il transporte d’abord une partie de son laboratoire dans les
fermes, utilise ses instruments pour réaliser des prélevements sur les ani-
maux malades, et interroge les éleveurs sur les caractéristiques de la maladie.
Il revient ensuite a son laboratoire parisien, ou il travaille a reproduire expé-
rimentalement les phénomenes décrits par ces derniers. 11 cultive ses préleve-
ments dans certaine gélatine, les inocule a des animaux qui contractent alors
la maladie du charbon. Pasteur continue. Il fait varier les conditions de
culture et d’inoculation, de maniere a imiter les fluctuations de la virulence
observées par les éleveurs, puis a développer un vaccin. Il propose ainsi aux
hygiénistes un modele explicatif de la maladie du charbon répondant a leurs
attentes, car intégrant l'influence du milieu, et la promesse d’une maitrise
technique. Reste a les convaincre que la maladie qu’il étudie dans son labora-
toire correspond bien a celle qu’ils affrontent dans les campagnes. A cette
fin, Pasteur opere un troisieme déplacement : il transforme une ferme en
laboratoire et y procéde a une expérience publique de vaccination, dans les
conditions les plus réalistes possibles.

Les résultats sont controversés, attestant du caractere incomplet des preuves
disponibles a I’époque. Les hygiénistes manifestent cependant en enthou-
siasme sans limite pour le pastorisme. Outre qu’il justifie leurs entreprises

12 Ce dernier constat explique en partie le succeés des théories spontanéistes : de méme que la vitalité, la
morbidité est susceptible de s’auto-engendrer.
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passées, il atténue soudainement la plus redoutable difficulté qu’ils rencon-
traient : la résistance des maladies. I.’éradication des microbes permet d’endi-
guer certains maux, pour un cout inférieur a celui de leurs préconisations
antérieures. Surtout, les hygiénistes y gagnent un levier sur les pouvoirs
publics et les masses : lefficacité des mesures pastoriennes justifie leur
démarche. IIs mythifient la figure de Pasteur de manicre a se rendre inatta-
quables, et a garantir irréversibilité de leur programme. D’autres acteurs
rejoignent la coalition pastorienne a mesure quiils y trouvent intérét (les
médecins notamment, négocient leur participation a la prévention sanitaire
contre une défense accrue de leur profession). Latour conclut que le pasto-
risme ne s’est pas diffusé a la société depuis le laboratoire de Pasteur. Clest
plutot lui qui a fait pénétrer la société dans son laboratoire, qui s’est efforcé
d’intéresser certains acteurs, de fraduire leurs probléemes en questions de
recherche qu’il puisse résoudre. Le fruit de cette hybridation est une trans-
formation de la société toute enticre, ou un nouvel acteur s’impose dans les
relations entre les hommes : le microbe.

De fagon remarquable, beaucoup des controverses ainsi étudiées concernent des
problémes de santé". Des exemples variés sont présentés dans le recueil édité par Akricr e
al. [2010a] : la mobilisation des mineurs du Pays de Galle pour obtenir que la « maladie du
poumon du mineur» (pneumoconiose) soit reconnue comme une maladie professionnelle et
indemnisée en tant que telle ; le mouvement aboutissant au scandale de la pollution du
Michigan par le polybromobiphényle ; les tentatives de doter 'endométriose d’une étiologie
environnementale ; ou encore la lutte pour la reconnaissance médicale de la MCS (avec at-
ticle de Krorr-Smrra & Froyp [1997] analysé dans I'introduction). Ces exemples attestent
de 'importance singuliere que revét la production de connaissances par les profanes, a tra-
vers la réalisation d’enquétes qui leur permettent d’imputer des responsabilités et d’établir
leur statut de victimes. Ils correspondent a un renversement de la situation de départ : les
controverses ne résultent plus des tentatives d’extériorisation des savoirs fabriqués a 'inté-
rieur de la communauté scientifique, mais des difficultés de celle-ci a prendre en considéra-
tion les savoirs fabriqués a 'extérieur. Leur étude participe désormais d’une critique de la
gouvernementalité technocratique et d’une réhabilitation des résistances qu’elle suscite. Elle
légitime les savoirs profanes en contestant 'existence d’une rupture épistémologique radi-
cale, attribue un caractere fonctionnel aux controverses socio-techniques, congues comme
des formes de délibération collective, promeut une démocratisation de l'expertise, etc.
[BonneulL & Jory, 2013]. Elle témoigne aussi d’'un élargissement du cadre d’analyse, la

sociologie de la connaissance évoluant vers une sociologie des probléemes publics : la pro-

13 Elles peuvent donc étre qualifiées de controverses socio-médicales ou socio-sanitaires, selon qu’elles
concernent ou non le rapport de la médecine conventionnelle a ces problémes. Nous analyserons pout-
quoi elles se sont multipliées dans la conclusion générale.
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duction de savoirs (scientifiques ou non) intervient parmi d’autres facteurs dans le proces-

sus de politisation des problémes [GiLserT & HENRry, 2009].

Venons-en finalement a la méthode. Nous n’avons identifié aucune recension des
techniques employées pour étudier les controverses socio-techniques, mais il est manifeste
qu’elles partagent les principes de l'analyse des controverses scientifiques, dont elles
¢tendent en quelque sorte le domaine d’application. 11 s’agit toujours de suivre les acteurs
impliqués dans la controverse dans leurs activités ordinaires, de restituer leurs arguments et
la cohérence subjective de leur position, d’observer la reconfiguration permanente de leurs
alliances, en restant agnostique sur les éléments débattus'’. Mais en pratique, la diversifica-
tion des arénes d’affrontement souléve une difficulté importante : comment localiser et
documenter des controverses qui ne sont plus cadrées par les institutions scientifiques ? La
solution habituellement retenue est de les aborder par leur dimension médiatique, de repé-
rer dans les articles et reportages dont elles ont fait 'objet leurs participants essentiels, leurs
« points chands » (sur lesquels se cristallise I'affrontement) et leur chronologie ™. Sur ces bases,
une enquéte de terrain classique peut alors étre conduite, impliquant en particulier la réalisa-
tion d’entretiens avec ces participants, et permettant I'identification de proche en proche
d’acteurs impliqués de facon moins visible dans les controverses. Du moment qu’ils en
éclairent le déroulement, des matériaux de toute nature peuvent étre collectés : travaux
scientifiques, rapports d’expertise, textes de loi, supports de communication, données sta-

tistiques, etc. Leur analyse se décline ensuite en trois temps.

1. Une description chronologique, visant a situer la controverse étudiée dans son
contexte historique et a identifier d’éventuelles étapes dans son déroulement (évolu-

tion de son intensité, irruption de nouveaux acteurs, déplacement des points

chauds...).

2. Une restitution de la complexité des positions défendues, des arguments échangés,
des univers sociaux et des collectifs auxquels ils s’articulent, ou encore des régimes

de justification dans lequel ils prennent sens'.

14 En France, cette approche est désormais qualifiée de pragmatique.

15 Ont méme été développés des outils informatisés, inspirés de la bibliométrie, a 'image de I'observatoire
informatisé de veille sociologique du Groupe de Sociologie Pragmatique et Réflexive [CHATEAURAYNAUD &
Desaz, 2011]. Cette méthode a I'inconvénient de soumettre les sociologues au filtrage de I'information
opéré par les médias, mais une autre est-elle possible ?

16 Prenant aujourd’hui la forme d’une approche cartographique, visant a produire des représentations vi-
suelles synthétiques des controverses. Elle fait notamment I'objet d’expérimentations pédagogiques dans
le cadre du projet Foracasr : http:/ /forccast.hypotheses.org/ [consulté le 17 novembre 2016].
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3. Une analyse plus dynamique des coalitions et des réseaux d’acteurs, ainsi que des
modalités de leur confrontation, s’intéressant au processus de redéfinition progres-

sive des participants et des problemes.

1.3. Application aux HSE

C’est donc la méthode que nous avons adoptée pour étudier les controverses
entourant les HSE et tenter d’expliquer I'inachévement de leur construction sociale. Ces
controverses sont partiellement distinctes : nous les analyserons séparément, puis les com-
parerons en conclusion. Les seuls repéres dont nous disposons pour cerner leurs frontieres
¢tant les termes d’hypersensibilité chimique multiple et d’électro-hypersensibilité, et les
acronymes de MCS et d’EHS, nous commencerons par reconstituer leur histoire. Il s’agira
de déterminer ou et quand ils sont apparus, qui les a forgés et a quelles fins, qui s’en est
emparé ensuite et pour quelles raisons, etc.'’. Nous présenterons ensuite les controverses
entourant les HSE dans leur forme actuelle. Nous procéderons en recensant les acteurs

impliqués, en explicitant leurs arguments, en exhumant leurs intéréts™, et finalement en

b
précisant les arenes ou ils s’affrontent et en interrogeant l'efficacité de leur action. Nous
suivrons une progression concentrique, selon le degré d’implication de ces acteurs dans les
controverses. Nous ¢étudierons d’abord ceux qui sont vraisemblablement responsables de

leur apparition, ensuite leurs alliés ou adversaires habituels, enfin les acteurs dont 'engage -

ment est ponctuel.

Les données proviennent d’'une enquéte partiellement distincte de la précédente
(nous reviendrons aux termes du débat scientifique pour comprendre les positions et les
arguments de certains acteurs). Les participants a la controverse ont été identifiés par des
recherches dans la presse et sur Internet, la consultation de la littérature profane ou de vul-
garisation sur les HSE et les effets sanitaires des produits chimiques et des CEM, et le
dépouillement des messages circulant dans plusieurs listes de diffusion destinées aux pet-
sonnes hypersensibles. Les plus centraux ont été sollicités autant que possible pour obtenir
des précisions. Nous avons ainsi réalisé onze entretiens avec les responsables d’associations
de personnes MCS ou EHS, trois avec des alliés et autant avec des adversaires (sans comp-

ter un dernier avec un observateur des premiers temps d’une controverse associée). Nous

17 De la méme maniere que les épidémiologistes tentent d’identifier le « patient zéro » a Porigine d’une épidé-
mie.

18 Pour une réflexion sur la signification sociologique de la notion d’intérét, fondée sur une analyse de
'usage qu’en fait Rousseau, cf. Dicraux [2010c].
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n’avons pas interrogé les acteurs moins impliqués pour des raisons d’efficacité : nous avons

réservé notre temps pour enquéter aupres des personnes hypersensibles (cf. chap. 3).

2. La MCS : la réussite mitigée de Pimportation d’un diagnostic
Commencons par le diagnostic de MCS : il constitue le cas le plus simple, car son

invention est nettement repérable.

2.1. Une genése américaine

2.1.1. Histoire : de ’apparition d’un trouble a la disparition d’une controverse

a. Invention de la MCS (1987)

Selon tous les travaux que nous avons consultés, le terme wultiple chemical sensitivities
et 'acronyme MCS ont été inventés par le médecin du travail américain Mark R. Cullen, et
rendus publics dans un article paru en 1987. Nous n’avons effectivement réussi a en docu-

menter aucune occutrrence antétrieure.

Cullen raconte ainsi son invention. En 1979, a Iissue de son internat, il intégre pour
sa résidence une consultation de pathologies professionnelles venant d’ouvrir a ’hopital de
Yale (US-CT). Ses collegues et lui sont rapidement confrontés a des patients surprenants,
jamais évoqués au cours de leurs études : ceux-ci rapportaient des troubles exacerbés par
I'exposition aérienne aux produits chimiques, induisant une invalidité significative et pré-
sentant une tendance a la chronicisation, sans qu’il soit possible de leur diagnostiquer une
quelconque maladie. Lorsqu’un tel patient se présente muni d’'un masque respiratoire, les
médecins sont suffisamment frappés pour opérer le rapprochement avec les cas précédents
(environ une douzaine par an). Ils partagent leurs observations avec leurs collegues d’autres
consultations de pathologies professionnelles dans le pays, et découvrent qu’eux aussi sont
régulicrement confrontés a des patients similaires”. 1.’équipe de Cullen progtesse cepen-
dant peu dans leur prise en charge. Elle abandonne les examens médicaux qui s’averent
inutiles, et renonce aux traitements médicamenteux qui sont mal tolérés, mais échoue a res-
taurer significativement leur état de santé. Elle entreprend des recherches et découvre un
courant médical s’intéressant depuis longtemps a des patients souffrant de troubles compa-
rables : U« écologie clinique ». Cullen en sollicite des représentants, ainsi que de plusieurs spé-
cialités médicales, puis travaille avec eux a synthétiser les savoirs disponibles sur ces

19 Par exemple, Brobsky [1983] présente huit cas comparables, rencontrés a 'occasion d’expertises judi-
ciaires : les patients considérés avaient attaqué leurs employeurs au motif d’intoxications professionnelles
les ayant rendus « allergiques » a de nombreuses substances communes, sans qu’aucun élément médical
n’appuie cette interprétation.
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troubles méconnus. Les résultats sont présentés dans un numéro spécial de la revue Occupa-
tional Medjcine, rassemblant 13 articles et visant particulicrement a en formuler une défini-
tion opératoire. Cullen propose la suivante dans l'introduction :
« Multiple chemical sensitivities (MCS) is an acquired disorder characterized by recurrent
Symptoms, referable to multiple organ systems, occurring in response to demonstrable exposure
to many chemically unrelated compounds at doses far below those established in the general
population to cause harmful effects. No single widely accepted test of physiologic function can
be shown to correlate with symptoms. » |[CULLEN, 1987, p.657]

Comme nous lavons vu, cette définition a été fragilisée par les recherches
conduites ensuite : les symptomes des personnes hypersensibles se sont avérés ne pas surve-
nir en réponse a des expositions démontrables, d’ou la suggestion, dés 1996, de qualifier la
MCS d’intolérance environnementale idiopathique. Nul ne conteste en revanche que les
troubles sous-jacents, de quelque manic¢re de les désigner, sont apparus bien avant que
Cullen ne formule sa définition. Lui-méme attribue 'observation des premiers cas au fon-
dateur de I’écologie clinique : I'allergologue américain Theron G. Randolph (1906-1995).
Cette idée est universellement reprise dans la littérature scientifique. Pour ainsi dire, Ran-
dolph aurait découvert la MCS avant que Cullen ne I'invente. Revenons maintenant sur
cette histoire, qu’il est nécessaire de connaitre pour comprendre la controverse autour de la

MCS : elle porte souvent implicitement sur ’écologie clinique.

b. Antécédents (1947-1986)

L’histoire de I’écologie clinique est intimement liée a la carriere de Randolph, qui
reflete elle-méme les évolutions de 'immunologie et de I'allergologie. Nous les avons docu-
mentées a I'aide de trois sources : Raxporrn & Moss [1980] (hagiographique), SHORTER

[1997] (critique) et JacksoN [2000] (plus détaillée et plus neutre).

L’immunologie nait véritablement dans les deux derniéres décennies du XIX€ siecle,
en partie grace aux travaux de Pasteur. I’invention successive de plusieurs vaccins et
sérums efficaces atteste que certaines maladies sont causées par des agents pathogenes
microscopiques, mais aussi que les organismes posseédent une capacité de résistance modu-
lable et transférable. De grands espoirs thérapeutiques y sont placés, qui stimulent son
étude. Or, Iinjection de sérum (en particulier de cheval) s’avére provoquer chez certains
patients de graves réactions systémiques, et parfois la mort. Ce phénomene est appelé
« maladie dn sérum ». Par ailleurs, de telles réactions sont observées sur des animaux apres
I'injection répétée de protéines issues d’especes différentes. Ce phénomeéne est qualifié

d’« hypersensibilité » (1894) puis d’« anaphylaxie » (1902). Enfin, il était connu depuis ’Anti-
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quité que des agents non pathogénes comme des piqires d’insectes ou des aliments provo-
quaient chez certaines personnes des réactions spectaculaires et parfois mortelles. Ce phé-

nomene était désigné comme 1« idiosyncrasie ».

En 19006, le pédiatre viennois Clemens von Pirquet (1874-1929) suggere que ces
trois phénomenes sont de nature identique. Il les attribue a un état de réactivité altérée de
l'organisme et invente le terme d’« allergie » pour le désigner (ainsi que la méthode des tests
cutanés pour le mettre en évidence). Sa proposition est accueillie avec scepticisme. Elle
revient a considérer I’hypersensibilité et I'idiosyncrasie comme des réactions immunitaires, a
I'encontre de la conception dominante a I’époque selon laquelle 'immunité est exclusive-
ment protectrice, et en I'absence de preuve déterminante. I ’allergie connait néanmoins un
succes fulgurant a partir de la décennie suivante. Elle s’installe dans I'espace libéré par le
déclin des maladies infectieuses, et d’autres comme 'hystérie et la neurasthénie, leur succé-
dant dans le role de maladie de civilisation : dés les années 1930, elle est devenue la qua-
triéme maladie chronique la plus fréquente aux Etats-Unis. Un nombre croissant de méde-
cins s’y consacrent. Aux lendemains de la Premiere Guerre mondiale, ils ouvrent des cli-
niques dédiées aux allergiques, et se rassemblent dans une nouvelle spécialité médicale : I'al-
lergologie. Ils partagent une conception large de Iallergie, et un recours quasi-exclusif aux

thérapies de désensibilisation, malgré I’'absence de réelles preuves de leur efficacité.

Car au moment ou von Pirquet invente le terme d’allergie, les applications théra-
. » . . , Lo : 20

peutiques de I'immunologie apparaissent décevantes. Les thérapies vaccinales™ par
exemple, apres leurs succes initiaux contre la rage et la diphtérie, échouent contre toutes les
maladies, notamment la tuberculose. En revanche, des progrés substantiels sont réalisés
dans la connaissance biochimique de la réponse immunitaire, comme lidentification de
I’histamine en 1910, qui permet de la provoquer intentionnellement chez des animaux et en
facilite ’étude expérimentale. Au cours de la décennie qui suit, 'immunologie abandonne la
clinique et se transforme en science de laboratoire. Cette évolution entraine une restriction
progressive de la notion d’allergie, qui renvoie de facon toujours plus exclusive aux réac-

tions immunitaires altérées (définies par linteraction d’antigénes et d’anticorps)?. La majorité

20 C’est-a-dire 'usage de vaccins pour soigner des patients déja infectés.

21 Ce processus de réduction se poursuit dans les décennies suivantes. Deux étapes décisives sont franchies
dans les années 1960 : 'adoption d’une typologie des « hypersensibilités » (i.e., des réactions excessives du
systeme immunitaire) réduisant P'allergie au premier des quatre types (le type I : réactions rapides causées
par la dégranulation des mastocytes) ; la découverte des IgE (immunoglobulines provoquant ladite dégra-
nulation). En revanche, I'immunologie renoue avec la clinique a partir des années 1950, notamment avec
la découverte des maladies auto-immunes et de premiers traitements médicamenteux efficaces (antihista-
miniques, bronchodilatateurs, etc.).
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des allergologues y consentent, dans le souci de légitimer scientifiquement leur spécialité.
Drautres résistent, et rejettent cette orthodoxie immunologique qui conduit a une restric-
tion significative de leur champ d’intervention. Le plus célebre est Arthur F. Coca (1875-
1959). Alors que ses collegues se focalisent sur les poussieres, les pollens et les moisissures,
il persiste a attribuer la majorité des allergies aux aliments. Il rejette aussi les tests cutanés,

qui s'imposent comme un outil diagnostique essentiel, au profit de dictes rotatives.

C’est dans ce contexte que Randolph commence sa formation, d’abord en méde-
cine interne (1937) puis en immunologie (1941). Ayant assisté aux conférences de Coca dés
1933, il en adopte la perspective et soutient que les allergies alimentaires provoquent des
troubles aussi variés que les migraines, la fatigue chronique, l'arthrite, les maladies mentales,
ou encore les problemes digestifs. Il adresse de nombreux courriers aux autorités sanitaires
et a différents ministeres dénongant la dangerosité d’aliments communs. Son hétérodoxie
est rapidement sanctionnée : en 1949, ses contrats de recherche sont révoqués et il est ren-
voyé de la faculté de médecine ou il enseigne. Il poursuit néanmoins ses recherches dans le
cabinet d’allergologie qu’il a ouvert en 1944 a Chicago. En 1947, la rencontre d’une patiente

(qu’il épousera par la suite) oriente son attention vers les produits chimiques.

Randolph commence a communiquer ses résultats au début des années 1950, dans
des congres et des revues d’immunologie, avec semble-t-il une foi de missionnaire face a
I'indifférence narquoise de ses collegues. Il s’oppose en effet radicalement a leur conception
de lallergie : plutot qu'une réponse pathologique car excessive relativement a la dangerosité
des substances concernées, il y voit une réaction normale aux produits toxiques présents
dans 'environnement. Il admet aussi la possibilité de réactions chroniques a des doses tres
faibles. Il finit par abandonner la notion d’allergie pour revenir a celle de « sensibilité » [« sen-
sitivity »]. En 1958, il découvre le terme d’écologie. En 1962, il publie un ouvrage intitulé
Human Ecology and Susceptibility to the Chemical Environment, aujourd’hui présenté comme fon-
dateur de I’écologie clinique. I y dénonce la pollution de I'air intérieur, ce qui est assez ori-
ginal a I'époque, et se préoccupe particulicrement des cuisinieres a gaz. Il affirme avoir
convaincu pres d’un millier de patients de renoncer aux leurs. En 1965, il fonde avec quatre
médecins la Society for Clinical Ecology. Elle connait une croissance rapide, rassemblant 137
membres en 1973 et 250 en 1980, tous médecins. Elle profite sans doute de I'essor du
mouvement écologiste : Silent Spring parait la méme année que Human Ecology, et Randolph

dénonce volontiers la « contamination chimigue » de I'environnement (et de 'alimentation).
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11 privilégie néanmoins le registre scientifique, cultivant pour I’écologie clinique une
image de spécialité médicale (ce qu’elle n’est pas : il s’agit bien d’'une médecine non conven-
tionnelle). Elle attire P'attention de plusieurs autorités de régulation au début des années
1980, qui en condamnent le caractere scientifiquement infondé. Les cliniciens écologistes
n’ont produit aucune preuve robuste, selon les standards de la recherche médicale, de 'ho-
mogénéité des troubles qu’ils traitent, de I'implication de faibles doses de produits chi-
miques dans leur apparition, de la fiabilité des méthodes diagnostiques qu’ils emploient, ou
encore de Pefficacité et de I'innocuité des traitements qu’ils administrent™. Ils sont critiqués
pour leur « Zsolationnisme » vis-a-vis de la médecine conventionnelle, parfois méme comparés
a une secte : 'accusation implicite est celle de charlatanisme. La discussion s’antagonise
rapidement. En 1984, la Society for Clinical Ecology se renomme en American Academy of Envi-
ronmental Medicine — contre avis de Randolph, et selon ses détracteurs, afin de dissimuler ses
déboires. Elle est toujours active aujourd’hui, et se présente comme une société médicale
conventionnelle® : elle recense les « médecins environnementanx » et défend leurs intéréts, orga-
nise des congres et des formations, élabore des guides de bonnes pratiques, etc. La méme
année est fondée une association concurrente aux activités similaires : le National Center for
Environmental Health Strategies (11 compte 2000 membres en 1995). Des groupes de patients
se constituent, comme la Human Ecology Action League (en 1977, elle compte 7000 membres
en 1995) et la National Foundation for the Chemically Hypersensitive (5000 membres la méme

année).

c. Eclatement de la controverse (années 1990)

C’est dans ce contexte que Cullen propose le diagnostic de multiple chemical sensitivi-
ties. Les effets immédiats de son intervention sont difficiles a établir. Il est seulement cer-
tain : (1) que la MCS n’a pas aussitot suscité un intérét scientifique, car il faut attendre 1991
pour voir apparaitre de nouvelles études en nombre significatif, et (2) qu’une controverse
socio-médicale virulente s’est développée autour d’elle au début des années 1990. L’objet
de cette controverse est la reconnaissance de la MCS, c’est-a-dire son intégration a la noso-
graphie officielle, autorisant son diagnostic par les médecins conventionnels et sa prise en
charge par les institutions médico-sociales. Nous n’en avons identifié aucune description
sociologique ou historique rigoureuse, et n’avons pas entrepris d’en produire une nous-
méme : cela aurait demandé un travail d’archives aux Etats-Unis, et des efforts démesurés

dans le cadre de cette these. Nous avons glané des éléments dans différentes sources, a par-

22 Voir par exemple le rapport de la Carirornia MEDICAL AssociaTioN [1986].
23 https://www.aaemonline.org/ [consulté le 22 novembre 2016]
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tir desquels nous avons taché de reconstituer le déroulement de cette controverse. Il est

caractérisé, sans garantie d’objectivité, par la conjonction de six éléments.

Le premier est implication des vétérans de la guerre du Golfe (aoat 1990-février
1991). Quelques mois apres leur retour des opérations sont rapportés dans les médias des
problémes de santé inhabituels chez certains d’entre eux, ainsi que des anomalies congéni-
tales parmi leurs nouveaux-nés. Des explications variées sont avancées, en majorité envi-
ronnementales : elles concernent Puranium appauvri employé dans les munitions, les
fumées dégagées par les puits de pétrole incendiés, les pesticides épandus afin de réduire les
risques d’infections vectorielles, ou encore les armes chimiques libérées lors des bombarde-
ments des sites de production. Les autorités réagissent en ouvrant des registres de la mala-
die et en offrant aux vétérans des examens médicaux détaillés. Plus de 90 000 participent,
mais aucune anomalie significative n’apparait : le diagnostic le plus fréquemment enregistré
est celui de SMI [GREENBERG & WessELY, 2008]. Insatisfaits de ce résultat, et du refus consé-
cutif de les prendre en charge, certains vétérans se tournent vers des cliniciens écologistes —
qui leur diagnostiquent des MCS. Ainsi légitimés dans leurs conduites de maladies, mais ne
pouvant pas davantage étre indemnisés, ces vétérans commencent a militer en faveur de la
reconnaissance de la MCS. Or, aux contraires des cliniciens écologistes et de leurs patients
habituels, ils constituent un acteur que les pouvoirs publics ne peuvent ignorer et que les
médias ne peuvent ridiculiser : ils sont protégés par la créance morale qu’ils détiennent sur
la nation américaine. Leur implication a favorisé la considération sérieuse de la MCS dans le

débat public, et contraint certaines institutions a s’y engager [SHOWALTER, 1997].

Cet engagement institutionnel constitue le second trait saillant de la controverse
autour de la MCS. Des ministéres et des agences publiques variés expriment une demande
d’expettise : I'Environmental Protection Agency™, le National Institute of Health, 1a National Acad-
emy of Science, le Department of Defense, le Department of 1 eterans’ Affairs, U Agency for Toxic Sub-
stances and Disease Registry du Center for Disease Control, etc. Entre 1991 et 1995, ils organisent
plus d’une dizaine de conférences scientifiques sur la MCS. IIs favorisent ainsi I'institution-
nalisation de la controverse, et la structuration d’un champ de recherche par la fourniture

de financements spécifiques.

Le troisieme élément frappant est donc une croissance brutale de la production

scientifique, mise en évidence par le recensement des articles traitant de la MCS référencés

24 Qui venait de rénover ses locaux lorsque la controverse a éclaté, et a observé une épidémie de MCS par-
mi ses employés, dont certains 'ont poursuivie en justice [MILLER, 1994].
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dans la base MEDLINE : aucun en 1990, 24 en 1992, 44 en 1996 et jusqu’a 53 en 1999 (le pic
de 1987 correspond aux 13 articles du numéro d’Occupational Medicine coordonné par
Cullen).
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Figure 2 : Occurrences du terme « MCS » dans la base MEDLINE, 1980-2015

Mais I'incapacité des études scientifiques a réa/iser la MCS, a lui découvrir un sub-
strat organique et une assise toxicologique, contrarie sa reconnaissance par la médecine
conventionnelle et les institutions médico-sociales. Loin de conduire au réglement de la
controverse, elle en accroit la conflictualité, et conduit a une contestation de I'expertise
scientifique elle-méme (avec des accusations de corruption par des acteurs industriels ou

militaires cherchant a dissimuler leurs torts).

En quatriéme lieu, la controverse autour de la MCS se caractérise par la couverture
médiatique généreuse dont elle bénéficie. Cet aspect est particuliecrement difficile a docu-
menter sans travail d’archives. Cependant, les documents que nous avons consultés y font
tous allusion (du moins ceux parus dans les années 1990). Un indice de I'attention accordée

a la MCS est qu’elle est devenue I'objet de quelques fictions destinées au grand public :

* Un ¢épisode de la série Northern Exposure, intitulé Blowing Bubbles et diffusé en
novembre 1992 sur CBS. Il met en scéne un avocat souffrant de MCS, s’étant réfu-

gié en Alaska pour vivre dans une maison méthodiquement étanchéifiée.
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* Le film Safe (Todd Haynes, 1995) ou Julianne Moore interpréte 'épouse dun riche
entrepreneur, développant des réactions étranges a un nombre croissant de pro-

duits chimiques, et finalement diagnostiquée MCS.

Cette couverture médiatique a probablement favorisé 'augmentation du nombre de
personnes MCS (nous verrons comment au chapitre 5). Elle a aussi contribué a en préser-
ver Pactualité, accentué les pressions exercées sur les acteurs politiques, permis a des voies

dissidentes de s’exprimer, etc.

Le cinquieme aspect de la controverse autour de la MCS est la constitution de
groupes mobilisés de patients, comme le Chemical Injury Information Network (en 1990), MCS
Referral & Resources (en 1994, a Iinitiative de cliniciens écologistes), MCS' Friends et MCS
America (dates inconnues)®. Ces groupes fournissent une assistance pratique aux personnes
MCS, sous la forme de guides pour adapter leur domicile, de conseils thérapeutiques, ou de
coordonnées de professionnels de santé ou du droit. IIs leur offrent aussi un soutien moral
et favorisent la création de liens entre elles, par leur mise en relation, 'organisation de
groupes de parole, la diffusion de lettres d’information, etc. Enfin, ils soutiennent les autres
acteurs impliqués en faveur de la reconnaissance de la MCS en assurant une veille scienti-
fique et judiciaire, en rédigeant des brochures d’information, ou encore en organisant des
conférences. Il existe aussi des associations locales, moins visibles, que nous n’avons pas

tenté de recenset.

La controverse autour de la MCS revét enfin une forme judiciaire. Plusieurs
dizaines de procédures ont été intentées par des personnes hypersensibles, en majorité
contre leur assurance santé d’entreprise ou la Sécurité Sociale pour obtenir le rembourse-
ment des soins dispensés par des cliniciens écologistes, ou contre leur employeur suite a la
rénovation des batiments ou elles travaillent, pour obtenir des pensions d’invalidité ou des
aménagement de leur poste. Les sceptiques Stephen Barrett et Ronald Gots en recensent
30, jugées entre 1985 et 1996, dont l'issue a été défavorable aux plaignants. I’expertise des
cliniciens écologistes (y compris celle de Randolph) y a été écartée au motif qu’elle n’était
pas représentative des pratiques médicales et scientifiques conventionnelles (critere de la

26

« good science »)*°. Inversement, association MCS' Referral & Resources recense 34 procédures,

jugées entre 1987 et 1997, dont I'issue a été favorable aux personnes MCS (et ou expertise

25 http://cdiin.org/ ; http:/ /www.mcstt.org/ ; http://www.mcsfriends.org/ ; http://www.mcs-ametica.org
[consultés le 24 novembre 2016]

26 Stephen J. Barret & Ronald E. Gots, Chemical Sensitivity: the Truth about Environmental Illness, Amherst (US-
NY), Prometheus Books, 1998, 212 p.
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des cliniciens écologistes a été acceptée)”’. Ces procédures ont probablement contribué a
faire de la MCS un objet de préoccupation pour les autorités, dans la mesure ou elles
peuvent induire des cotts importants et imprévisibles pour les entreprises et les administra-

tions. Leur nombre témoigne peut-étre de 'implication d’avocats spécialisés.

d. Déclin de la controverse (années 2000)

L’implication de ces différents acteurs n’aboutit pas a un réglement de la contro-
verse. Elle est encore ouverte aujourd’hui, mais semble avoir nettement perdu en intensité
au cours des années 2000. Sur le plan scientifique, le nombre de travaux consacrés a la MCS
est en constante diminution depuis 1999. L’intérét du grand public parait aussi décroitre, tel
que mesuré par les Google Ngrams® et les Google Trends”. Enfin, les traces historiques

d’un affrontement violent, comme la parution d’ouvrages polémiques, disparaissent.

Comment expliquer ce déclin ? Nous pouvons identifier deux facteurs. Le premier
est une évolution législative : a partir de 1994, les vétérans de la guerre ont été dispensés de
prouver que leurs troubles résultent de leur participation aux opérations pour étre indemni-
sés (extension du principe de « presumed disability » dont bénéficiaient déja les anciens prison-
niers de guerre, les personnels ayant participé a des essais nucléaires atmosphériques, et les
vétérans du Vietnam souffrant d’affections susceptibles de résulter d’expositions a I’Agent
Orange)”. Un acteur déterminant de la controverse s’est ainsi trouvé désarmé. Le second
facteur de déclin est Paccumulation de résultats scientifiques négatifs, qui a sans doute
décrédibilisé la MCS aupres des acteurs institutionnels et réduit I'intérét que lui portaient les
acteurs scientifiques. Nous pouvons supposer que ces acteurs se sont progressivement reti-
rés de la controverse, et que les partisans de la reconnaissance de la MCS ont perdu leurs
interlocuteurs : ils sont en quelque sorte rejetés a 'anonymat qui caractérisait 'écologie cli-

nique et ses patients dans les années 1960 et 1970.

27  http://www.mcstr.org/factsheets /MCSrecogn.pdf [consulté le 25 novembre 2010]

28 Les Ngrams représentent la proportion de livres parus chaque année, et numérisés dans le cadre du projet
Google Books, ou les termes recherchés apparaissent [MIcHEL e a/, 2011]. 1l s’agit donc de valeurs nor-
malisées, présentées ici avec une moyenne glissante sur trois ans pour davantage de lisibilité. Les données
sont seulement disponibles jusqu’a 2008.

29 Les Trends représentent la proportion des requétes adressées a Google contenant les termes recherchés.
IIs sont normalisés par rapport a la proportion maximale observée (base 100). Ils témoignent donc de
Pintérét relatif accordé a ces termes par les internautes a différentes périodes. Les données sont dispo-
nibles depuis 2004. Elles permettent aussi de situer 'origine géographique des requétes : concernant la
MCS, elles proviennent exclusivement des Etats-Unis et du Canada.
https://www.google.fr/trends/explore?date=all&q=%22multiple%20chemical %20sensitivity
%22.%22multiple%20chemical%20sensitivities%022 [consulté le 9 janvier 2017]

30 La MCS a donc connu un destin opposé a celui du syndrome de stress post-traumatique, dont nous
avons vu dans I'introduction qu’il a été reconnu précisément pour autoriser la prise en charge des vété-
rans de la guerre du Vietnam.
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Conclusion

Dans ses écrits, Randolph ne témoigne pas d’un grand intérét pour la dimension
nosologique de son activité’. 1l utilise des termes vatiés pour désigner les troubles qui le
préoccupent, sans en définir précisément aucun : « waladie environnementale », « allergie céré-
brale », « susceptibilité chimique », « allergie totale », etc. Cela permet de supposer que I'interven-
tion de Cullen a exercé deux effets déterminants. Elle a d’abord permis une reformulation
de la controverse sur I'écologie clinique, qui de la recevabilité d’'une médecine non conven-
tionnelle s’est déplacée vers le contenu et la validité d’un diagnostic. Ses enjeux profession-
nels ont décliné au profit de ses enjeux scientifiques, et elle a pénétré le champ médical au
lieu d’etre reléguée a ses frontieres. Une véritable controverse scientifique a ainsi pu émer-
ger — mais aussi parce que certains cliniciens écologistes ont accepté d’y participer, c’est-a-
dire de se plier aux normes du débat scientifique. L’intervention de Cullen a aussi permis
aux malades de s’affranchir des cliniciens écologistes. Elle leur a offert un diagnostic dispo-
sant d’un minimum de légitimité médicale, car inventé par un médecin orthodoxe, dans
lequel se reconnalitre collectivement et autour duquel structurer un mouvement qui leur soit
propre. Ils ont ainsi pu s’impliquer en tant que profanes, et faire déborder la controverse du
champ scientifique. Autrement dit, la controverse sur 'écologie clinique ne pouvait concer-
ner que des professionnels de santé (médecins conventionnels ou non et autorités de régu-
lation) : son déplacement vers la MCS a permis a des acteurs plus variés a s’y impliquer. Il a
aussi autorisé sa diffusion a I’étranger, dans des pays dépourvus de tout clinicien écolo-
giste : d’abord en Europe du Nord dans la seconde moitié des années 1990 [HAUSTEINER e7

al., 2005], puis en France au début des années 2000, comme nous le verrons.

2.1.2. Morphologie de la controverse

Apres avoir reconstitué ’histoire de la controverse américaine autour de la MCS,
essayons maintenant d’en caractériser la morphologie. Il s’agit d’identifier les positions
défendues, les coalitions d’acteurs les soutenant chacune, leurs intéréts a le faire, ainsi que
les arguments qu’ils avancent. Rappelons que les données dont nous disposons sont lacu-
naires et ont été analysées de manicre purement inductive : le développement qui suit est

livré sans garantie d’exactitude ni prétention a ’exhaustivité.

31 Ce qui est cohérent avec sa conception strictement physiologique de la maladie, telle qu’il exprime dans
les premiéres lignes de son ouvrage : « This approach [...] explains how you or your physician can detect or elimi-
nate those commonly encountered foods and environmental chemicals which may be responsible for your ill health. The en-
phasis here is on the word you: this is an individual approach. It concerns the interaction between you and your own particu-
lar environment, which is different from anyone else’s. » [Ranporrn & Moss, 1980, p.15]
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a. Une controverse duale

Pour comprendre le fonctionnement de la controverse, il convient de remarquer
qu’elle se décompose en fait en deux sous-controverses partiellement distinctes. Celles-ci
ne portent pas sur les mémes questions, ne se déroulent pas dans les mémes arénes et n’ad-
mettent pas les mémes arguments, de sorte que les acteurs sont inégalement capables d’y

participer.

e La premicre concerne la 7éalité de la MCS. Son enjeu est de déterminer si elle consti-
tue bien une maladie résultant de Iexposition a des produits chimiques, et s’il est
justifié de l'intégrer en tant que telle a la nosographie officielle. Aucun chercheur ne
contestant qu’il s’agit d’une maladie, I'alternative est qu’elle n’a aucune relation avec
les produits chimiques, et doit étre définie autrement (comme intolérance environ-
nementale idiopathique) ou rattachée a une autre entité nosographique (comme les
TSF). Cette sous-controverse correspond a la dimension scientifique de la contro-
verse générale, et se déroule dans l'aréne académique selon des modalités spéci-

fiques (en particulier par le biais de publications scientifiques).

* La seconde concerne la normalité de la MCS. Son enjeu est de déterminer si elle
constitue une maladie comme les autres, et s’il est justifié de la traiter comme telle,
C’est-a-dire si ses victimes méritent d’accéder au role de malade et de jouir des béné-
fices afférents. L’alternative est qu’elles ne le méritent pas, ou sur d’autres fonde-
ments qu’un diagnostic de MCS (par exemple un diagnostic psychiatrique). Cette
sous-controverse correspond a la dimension morale de la controverse générale. Elle
se déroule dans les ar¢nes administrative, judiciaire, politique et médiatique, selon

les modalités propres a chacune.

En posant ainsi la séparation entre ces sous-controverses, nous signifions 'exis-
tence d’une frontiére entre l'univers scientifique et les autres univers sociaux. Or, nous
avons vu qu’elle est contestée par les sociologues des sciences contemporains (du moins
dans Porthodoxie dominante) : la méthode d’analyse des controverses préconise de postuler
son inexistence, de décrire les chaines de traductions parcourant des milieux sociaux indif-
férenciés. Il nous semble cependant quappliquer littéralement cette recommandation serait

ici trompeur, pour plusieurs raisons.

Tout d’abord, les phénomenes concernés par la controverse appartiennent au
champ d’investigation de disciplines scientifiques fortement institutionnalisées, a la fois bio-

logiques et médicales : toxicologie et médecine du travail, immunologie et allergologie, psy-
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chiatrie et psychologie clinique, etc. L’existence autonome de ces disciplines n’est pas un
enjeu (méme implicite) de la controverse. Leur situation est en fait comparable a celle de la
microbiologie apres le succes des traductions initiales de Pasteur : elles se sont sédimentées
dans les institutions, de sorte que ses continuateurs ont été dispensés de les opérer a nou-
veau. LaTour [1984] reconnait lui-méme que la conséquence ultime du travail de Pasteur est
la constitution de la microbiologie en science autonome, définissant elle-méme ses pro-
grammes de recherche, fonctionnant selon ses propres normes, disposant de ressources
stables, etc. Il est vrai que les cliniciens écologistes désirent fonder une nouvelle spécialité
médicale. C’est le sens de leur prétention a I'invention d’un nouveau paradigme de la mala-
die (cf. infra) : a nouveau paradigme, nouvelle discipline. Mais les phénomeénes qu’ils tentent
ainsi de s’approprier appartiennent au champ d’investigation de disciplines déja institution-
nalisées, contre lesquelles ils doivent les conquérir. Par exemple, lorsque Randolph pro-
clame Torigine environnementale des troubles mentaux, il en dispute la souveraineté a la
psychiatrie : il lui faut défaire les traductions psychiatriques pour imposer les siennes. Une
asymétrie apparait donc entre les participants a la controverse scientifique, résultant de I'in-
égale institutionnalisation de leurs disciplines, et se mesurant au pouvoir de certains d’im-

poser aux autres les normes de la discussion (criteres de preuves recevables, etc.).

Il s’avere par ailleurs que plus l'univers scientifique est différencié, moins l'arene
académique est accessible aux acteurs non scientifiques. La participation a une controverse
scientifique nécessite une capacité a en comprendre les enjeux spécifiques, a produire des
preuves ou des arguments crédibles, a les diffuser par I'intermédiaire de revues sélectives, a
capter Iattention des chercheurs concernés, etc. Elle suppose une connaissance des normes
et des modalités de fonctionnements de I'aréne académique, qui s’apprend essentiellement
par Pexpérience et dont la possession permet de distinguer entre des initiés et des pro-
fanes™. Clest pourquoi les acteurs se mobilisant autour de problémes de santé environne-
mentaux nouent habituellement des alliances avec des scientifiques professionnels [AKRrICH
et al., 2010b] : leur médiation est nécessaire pour porter leurs revendications dans I'arene
académique. Par comparaison, I'accés aux autres arénes est moins strictement défendu.

L’existence d’une communauté scientifique autonome, a la compétence reconnue sur les

32 Cette frontiere traverse la communauté médicale : si les médecins exercent une profession scientifique,
tous ne recoivent pas une véritable formation a la recherche, et ne deviennent capables d’intervenir dans
P'aréne académique.

33 Y compris I'areéne judiciaire, car les capacités requises pour y intervenir sont achetables aux profession-
nels qui en disposent (autrement dit, la barriere est surtout financicre). Inversement, la norme de désinté-
ressement interdit aux scientifiques de commercialiser leurs compétences, et d’infléchir leurs conclusions
selon les souhaits de leurs clients (au moins en principe).
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phénomenes controversés, génere ainsi des asymétries entre les acteurs. Il est essentiel de

les prendre en compte pour comprendre la morphologie des controverses.

Concernant la controverse autour de la MCS, cette asymétrie est accentuée par la
dépendance dans laquelle se trouve la sous-controverse morale par rapport a la sous-
controverse scientifique : a court terme, Iissue de la premiere dépend bien davantage de
Iissue de la seconde que l'inverse. Dans un contexte ou la médecine scientifique possede le
monopole de la définition légitime des états pathologiques, la nommalisation (morale) de la
MCS est conditionnée par sa réalisation (scientifique)™. S’ils appartiennent 2 une discipline
institutionnalisée, les participants a la sous-controverse scientifique peuvent donc ignorer la
sous-controverse morale, tandis que la réciproque n’est pas vraie. C’est bien un rapport de
pouvoir qui apparait ici, que I'hypothese de Iindifférenciation de l'univers scientifique

conduirait a dissimuler?®.

b. Quatre positions typiques

Ces précisions apportées, considérons maintenant les positions défendues. Nous les
avons distinguées selon les sous-controverses qu’elles concernent, puis selon les réponses
qu’elles apportent a leurs questions centrales. Quatre positions typiques apparaissent ainst :
il est possible que d’autres existent, mais les données dont nous disposons ne permettent
pas de les observer. Elles sont chacune illustrées par la présentation d’un acteur les défen-
dant. Nous admettons aussi que les acteurs capables d’intervenir dans les deux sous-contro-
verses (C’est-a-dire les scientifiques professionnels prenant position sur la normalité de la

MCS) peuvent défendre simultanément deux positions.

La premicre position est celle des participants a la sous-controverse scientifique qui
défendent la réalité de la MCS. 11 s’agit en particulier de cliniciens écologistes ou de méde-
cins environnementaux, qui ne se contentent pas de recevoir et de traiter des personnes
hypersensibles, mais tentent aussi de produire des preuves recevables par la communauté
scientifique de la responsabilité des produits chimiques dans leur état. Ainsi de Claudia Mil-
ler, dont nous avons présenté le modele de la TILT au chapitre précédent. Médecin, aller-
gologue de formation, elle est aujourd’hui professeur de médecine environnementale et du
travail a ’'Université du Texas. Elle a publié une trentaine d’articles au cours de sa carriére,
exclusivement consacrés a la MCS, contribué a plusieurs expertises institutionnelles sur ce
sujet, et travaillé comme consultante pour des organisations environnementales ou indus-

34 Clest-a-dire la réalité que lui conferent les scientifiques selon la maniere dont ils la construisent, dont ils la
font exister : comme MCS ou comme IEI, TSF, etc.
35 Ce reproche est d’ailleurs souvent adressé a la sociologie traductionniste [Pestre, 2000].
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trielles®. Elle considére la MCS comme la représentante d’une nouvelle classe de maladies,
caractérisée par le mécanisme de la TILT, et dont la compréhension nécessite le développe-
ment d’un paradigme médical spécifique (comparable a celui de I'infectiosité ou de I'auto-
immunité). Elle emprunte a Randolph le mode¢le de I'addiction pour attribuer aux produits
chimiques des effets variables au cours du temps sur la santé des personnes hypersensibles :
aux symptomes provoqués par une exposition ponctuelle succéderaient d’autres symp-
tomes résultant d’un phénomene de manque. Conjugué a la multiplicité des expositions, cet
effet interdirait de mesurer, a un moment donné, les effets singuliers d’un produit chi-
mique, de sorte que les résultats des études de provocation seraient irrecevables. Miller
réfute les autres travaux concluant a I'irréalité de la MCS de facon comparable. Elle avance
cependant peu de preuves empiriques a appui de ses hypotheses : sa position est essentiel-
lement défensive. Elle propose tres rhétoriquement de concevoir la TILT comme une
explication plutot que comme un phénomene a expliquer, et rappelle pour décourager ses
critiques que d’autres paradigmes médicaux ont manqué de preuves lors de leur invention

(elle affectionne 'exemple de la « zhéorie des germes »).

Cette position est également défendue par des chercheurs qui n’exercent pas d’acti-
vité clinique, mais partagent les convictions des cliniciens écologistes et des médecins envi-
ronnementaux. Ainsi du biochimiste Martin Pall, dont nous avons présenté le modele du
stress oxydatif (il le consideére lui aussi comme un nouveau paradigme de la maladie), ou de

certains sociologues dont nous avons recensés les travaux dans I'introduction.

La seconde position est celle des participants a la sous-controverse scientifique qui
contestent la réalité de la MCS. 11 s’agit en particulier de médecins orthodoxes, recevant en
consultation des personnes hypersensibles auparavant traitées par des cliniciens écologistes,
et s’offusquant des pratiques de ces derniers. Ainsi d’Herman Staudenmayer, dont nous
avons aussi commenté les travaux au chapitre précédent. Psychologue clinicien, il affirme
avoir suivi plusieurs centaines de patients souffrant de « waladie environnementale » ou de
MCS. Il a consacré ses recherches aux facteurs psychologiques affectant des symptomes
somatiques comme la douleur chronique et I'asthme, a la physiologie du stress et aux
troubles psychogenes. 1l s’est intéressé a la MCS dans la seconde partie de sa carriere, et
sans exclusive : moins de la moitié de ses publications la concernent. Il est intervenu régu-
lierement comme expert judiciaire dans des procédures impliquant des personnes hypersen-

sibles. Staudenmayer refuse de considérer la MCS comme une maladie, au motif qu’aucun

36 http://drclaudiamiller.com/ [consulté le 28 novembre 2016]
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¢lément ne permet de la définir comme telle (c’est-a-dire ontologiquement) : au sein du
groupe d’experts réuni par FOMS en 1996, il a milité pour I'adoption du terme d’intolé-
rance environnementale idiopathique. Il assimile les symptoémes chroniques éprouvés par
les personnes hypersensibles a des TSF, et impute leurs réactions aigués aux produits chi-
miques a des attaques de panique. Ces personnes se caractérisent selon lui par Pattribution
rigide et erronée de leurs symptomes a environnement, qu’il préconise, dans une perspec-
tive thérapeutique, de corriger. Staudenmayer reproche aux cliniciens écologistes de ne pas
diagnostiquer et traiter les troubles mentaux dont souffrent leurs patients”. Il oppose leurs
modeles « foxicologiques » a sa théorie « psychogénique » : il les a chacun confrontés aux criteres
de Bradford-Hill, qui constituent une référence pour évaluer les relations de causalité en
épidémiologie, dans deux articles de synthese parus en 2003. Sa position est donc nette-

ment offensive.

La troisieme position est celle des participants a la sous-controverse morale qui
défendent la normalité de la MCS. 1l s’agit en particulier des associations de personnes
hypersensibles, dont nous avons présenté les actions plus haut. Elles rassemblent des per-
sonnes estimant souffrir de MCS, qu’elles aient recu ce diagnostic ou l'aient posé elles-
mémes : leur militantisme en faveur de sa reconnaissance comme maladie participe de la
lutte pour obtenir leur reconnaissance en tant que malades (qui signifie en particulier leur
prise en charge médico-sociale et leur non stigmatisation). Cette position est aussi défendue
par des cliniciens écologistes, qu’ils participent ou non a la sous-controverse scientifique.
Ainsi d’Albert Donnay, qui est a I'origine de la fondation de I'association MCS Referral &
Resources (elle promeut aussi sa théorie de la « sensitivité multi-sensorielle » et commercialise des
dispositifs thérapeutiques de sa conception), ou de Grace Ziem, qui exerce aujourd’hui
dans le Maryland (elle présente sa propre théorie de la « blessure chimique » sur un site Inter-

net d’apparence strictement informative™). Leur attitude est offensive.

La derniere position est celle des participants a la sous-controverse morale qui
contestent la normalité de la MCS. Il s’agit par exemple de rationalistes militants, promou-
vant une interprétation orthodoxe des connaissances scientifiques et médicales. Ainsi de
Stephen Barrett : médecin psychiatre, il commence a s’intéresser dans les années 1960 aux
effets secondaires de certaines thérapies non conventionnelles, notamment la chiropractie.
37 Nous avons vu que Randolph les considérait comme des manifestations parmi d’autres de la « maladie en-

vironnementale ». 11 dédicace ainsi son ouvrage « fo all patients who have ever been called nenrotic, hypochondriac, hys-

terical, or starved for attention, while actually suffering from environmentally induced illness. » [Ranporrn & Moss,
1980]

38  http://www.chemicalinjuty.net/ [consulté le 2 décembre 2016]
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En 1969, il fonde avec d’autres médecins un réseau de surveillance, qui apres plusieurs évo-
lutions est devenu le réseau Quackwatch™. Il entreprend de repérer et de confondre les pra-
tiques médicales alternatives dont I'inefficacité ou la dangerosité sont avérées scientifique-
ment, qu’il considéere comme des escroqueries a la santé. 1l travaille aussi a informer leurs
victimes potentielles, dont il défend la capacité a choisir de fagon éclairée. En 1993, il aban-
donne la clinique pour se consacrer enticrement a cet effort. Il se focalise d’abord sur les
pratiques relatives a la nutrition : en 1985, il méne une campagne remarquée contre des
laboratoires affirmant détecter les carences alimentaires a I'aide d’analyses capillaires. I
diversifie ensuite ses intéréts, et publie pres d’une cinquantaine d’ouvrages destinés au
grand public, dont un sur la MCS en 1998%. Barrett s’oppose a sa reconnaissance au motif
que son origine environnementale est scientifiquement réfutée. Il considere que les per-
sonnes hypersensibles souffrent en réalit¢ de TSF provoqués par un stress chronique, et
dénonce leur prise en charge par les cliniciens écologistes : outre qu’elle est trés onéreuse,
elle les empéche de recevoir les soins appropriés et les conduit a des actions en justice
infondées mais couteuses pour la collectivité. Il défend donc I'orthodoxie médicale pour

des raisons morales : elle est plus efficace et moins trompeuse pour les patients.

2.2. L’importation d’un diagnostic en France

Résumons le destin du diagnostic de MCS aux Ftats-Unis : quelques années aprés
son invention par un médecin orthodoxe, une controverse socio-médicale a éclaté a son
sujet, suite a sa réappropriation par une coalition d’acteurs hétérodoxes ou profanes dont
les pratiques étaient déja contestées. Cette coalition s’est diversifiée, est parvenue a porter la
controverse dans des arénes publiques, mais a échoué a obtenir la reconnaissance de la
MCS. La controverse se poursuit donc aujourd’hui, bien qu’elle perde progressivement en
intensité, sans doute par épuisement des participants. En France, le diagnostic de MCS
connait un destin différent. Des diagnostics similaires sont inventés par des médecins
orthodoxes au début des années 1990, mais ne font 'objet d’aucune réappropriation hors
de la communauté médicale, ni d’aucune controverse. Nous reviendrons d’abord sur cet
épisode. Le diagnostic de MCS est importé une décennie plus tard par des profanes I'ayant
découvert en Amérique du Nord, qui se mobilisent afin d’obtenir sa reconnaissance par les
institutions médico-sociales francaises. Ils éprouvent cependant des difficultés a intéresser

d’autres acteurs, a constituer une coalition efficace et a porter leurs revendications dans les

39 Que Ton peut traduire comme « /observatoire des charlatans » : http://www.quackwatch.org/ [consulté le 28
novembre 2010]
40 En collaboration avec Ronald Gots, médecin toxicologue. Op. cit.
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arenes publiques. Ils suscitent moins d’opposition que d’indifférence, au point qu’il nous
parait excessif de parler de controverse. Nous présenterons leur mobilisation dans un
second temps, en recensant les acteurs qui la composent, leurs intéréts et leurs arguments,

selon la logique concentrique évoquée en introduction.

2.2.1. Deux diagnostics made in France confinés au monde médical

Peu apres l'invention du diagnostic de MCS aux Etats-Unis, deux diagnostics simi-
laires apparaissent en France, a I'initiative de médecins travaillant dans des consultations de
pathologies professionnelles : le « syndrome d'intolérance anx odenrs chimigues » [SIOC] par une
équipe de I'hopital Cochin [FriscH ez al, 1992] et le « syndrome d'intolérance acquise anx solvants »

[SIAS] par une équipe du Centre Hospitalier Lyon-Sud [Prosr ez a/., 1992]*.

Commencons par le SIOC, qui s’est imposé et dont 'usage perdure aujourd’hui
parmi les médecins du travail frangais. Ses inventeurs ont rencontré plusieurs patients ayant
souffert d’'une exposition professionnelle massive a un solvant, puis ayant développé une
intolérance a toutes les substances odorantes. La spécificité de ces cas les a incités a propo-
ser une nouvelle catégorie diagnostique : ils n’ont découvert I'existence de la MCS qu’en-
suite, lors des recherches bibliographiques entreprises avant la rédaction de leur article.
Face a I'absence manifeste d’intoxication chez les patients concernés, ils ont rapidement
supposé que leurs troubles résultaient d’un phénomene de conditionnement. Cette inter-
prétation rend seulement concevable une prise en charge par des TCC, qui s’avere difficile
a négocier. Un flux de patients régulier se maintenant, ils entreprennent de nouvelles
recherches dans les années 2000, qui n’aboutissent pas a des conclusions différentes. Le
SIOC a fait I'objet de quelques articles dans des revues scientifiques, ainsi que dans la
presse médicale destinée aux médecins généralistes. Ses inventeurs ont délibérément évité
de s’adresser au grand public, ayant observé que les patients intolérants aux odeurs chi-
miques étaient d’autant plus difficiles a prendre en charge et a2 maintenir dans 'emploi qu’ils
se présentaient informés sur leur affection. Leur refus de promouvoir le SIOC hors de la
communauté médicale, et la conception psychogene qu’ils en défendent, suffisent sans
doute a expliquer qu’il n’ait pas suscité I'intérét d’acteurs profanes : il n’existe aucune asso-

ciation de victimes du SIOC, et nous n’avons identifi¢ aucun malade qui s’en revendique.

I’histoire du SIAS est initialement comparable a celle du SIOC. A la fin des années
1980, ses inventeurs ont commencé a rencontrer des patients devenus intolérants a des
produits chimiques variés apres une exposition professionnelle massive a des solvants.

41 Leurs articles sont parus dans le méme numéro des Archives des maladies professionnelles.
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Leurs symptomes s’avéraient chaque fois dépourvus de substrat organique cliniquement
décelable. N’étant avertis ni de 'existence du diagnostic de MCS, ni du travail de leurs col-
legues parisiens, ils ont également proposé une nouvelle catégorie diagnostique pour dési-
gner ces cas bien particuliers. Parmi ceux qu’ils avaient regu, 'implication initiale des sol-
vants était particulierement saillante. IIs ont ensuite rencontré des patients se distinguant
davantage par leur intolérance aux odeurs chimiques, pour lesquels cette exposition initiale
n’était pas toujours objectivable. Ils ont alors adopté le diagnostic de SIOC, qui leur parais-
sait plus adapté. Compte-tenu du faible nombre de patients concernés : environ cing par an
a Iéchelle du service, il ne s’agissait pas d’un véritable enjeu. Ils n’ont pas poursuivi de
recherches sur le SIOC, a I'exception d’une thése d’exercice soutenue en 2002, et ont sim-
plement tenté d’en faire connaitre I'existence a leurs collegues de pathologies profession-
nelles, aux médecins du travail et aux généralistes. Il n’est donc pas étonnant que le SIAS

n’ait pas fait 'objet de réappropriations plus nombreuses que le SIOC.

Il appert ainsi que les modalités d’invention de la MCS d’une part, du SIOC et du
SIAS d’autre part, sont similaires : des médecins travaillant dans des consultations de
pathologies professionnelles observent, pratiquement au méme moment, I'apparition de
patients souffrant de troubles inconnus, caractérisés par une réactivité invalidante aux sub-
stances chimiques. Ils inférent qu’il s’agit d’un phénomene identique et imaginent chacun
une catégorie diagnostique originale pour le désigner. Ces catégories connaissent ensuite
des destins différents, reflétant le contexte social ou elles sont apparues. En France, aucun
acteur organisé (comme les cliniciens écologistes) ou moralement légitime (comme les vété-
rans de la guerre du Golfe) ne s’approprie le SIOC ou le SIAS, et ne se mobilise en faveur
de leur reconnaissance par les institutions médico-sociales. La catégorie de SIOC se diffuse
dans la communauté médicale, ou elle contrarie 'implantation de celle de MCS aprés son

importation. Analysons maintenant cette histoire.

2.2.2. Un diagnostic made in America confiné hors du monde médical

a. Un acteur essentiel contribuant a Pexistence du MCS en France:
P’association SOSMCS

En France, la premiere personne ayant évoqué publiquement la MCS est sans doute
Georges Méar. Pilote de ligne breton, il s’installe a la fin des années 1980 dans la maison
qu’il a faite construire avec sa femme. Ils développent bientot de multiples probléemes de
santé : irritations nasales, puis migraines, absences, insomnies, fatigue, etc. Faute d’explica-

tion médicale satisfaisante, et constatant I’atténuation de ces problemes lorsqu’ils quittent
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leur domicile, ils finissent par le mettre en cause. Méar engage une procédure judiciaire, qui
le conduit a mener des recherches approfondies pour étayer ses dires. Il découvre ainsi une
maladie nommée MCS, a laquelle il identifie son affection et qu’il attribue au formaldéhyde
relargué par les bois agglomérés et contreplaqués. Il diffuse alors les résultats de ses
recherches, d’abord sur un site Internet”, puis dans un ouvrage de synthése paru en
2003 ¥ : la MCS y est présentée en quelques pages a partir des travaux de Miller. Il com-
mence a étre contacté régulicrement par des personnes reconnaissant a leur tour hypersen-

sibles aux produits chimiques.

La méme année, une association est fondée par quelques personnes hypersensibles
habitant la région lyonnaise. Elles aussi souffrent de problemes de santé qu’elles ont fini
par attribuer a leurs maisons, et ont entrepris des recherches (mais sur les « allergies anx
odenrs » plutot que sur la pollution de Iair intérieur) aboutissant a la découverte de la MCS —
I'une avait méme séjourné dans une clinique canadienne de médecine environnementale.
C’est le constat de sa méconnaissance en France qui les a déterminées a fonder une associa-
tion, qu’elles nomment SOSMCS. Celle-ci est toujours active aujourd’hui. Ses effectifs ont
progressé continument jusqu’a atteindre plusieurs centaines d’adhérents, essentiellement
des personnes hypersensibles. Ils sont cependant peu nombreux a s’impliquer, ce qui limite
les capacités d’action de 'association. Ses responsables accomplissent un substantiel travail
d’information et d’accompagnement aupres des personnes qui les sollicitent, a travers la
vitrine que constitue leur site Internet*. Il s’agit essentiellement de malades, plus rarement
de journalistes. Les informations échangées concernent les symptomes, les produits
capables de les déclencher, les moyens de s’en protéger, les traitements aptes a les soulager,
etc. Elles sont continuellement enrichies par les retours des adhérents. Ce réseau au fonc-
tionnement centralisé a par exemple autorisé la constitution d’un répertoire de profession-
nels de santé reconnaissant la MCS et proposant des soins parfois efficaces a ses victimes.
I’association SOSMCS est ainsi devenue un point de passage obligé dans les trajectoires

des personnes se diagnostiquant hypersensibles aux produits chimiques (cf. chap. 5.3).

Elle est aussi essentielle a la visibilité de la MCS en France. Ses principaux objectifs
sont sa reconnaissance par les institutions médico-sociales et le développement de prises en
charges médicales adaptées (notamment avec la création de cliniques environnementales).

Pour atteindre le premier, les responsables de SOSMCS essayent de capter I'attention des

42 http://la.maison.empoisonnee.pagesperso-orange.fr/ [consulté le 6 décembre 2016]

43 Georges Méar, Nos maisons nous empoisonnent, Mens, Terre Vivante Editions, 2003, 192 p.
44  http://www.sosmcs.org/ [consulté le 6 décembre 2016]
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pouvoirs publics. Ils ont par exemple sollicité le ministere de la Santé en 2011, et les dépu-
tés européens I'année suivante, afin d’obtenir I'intégration de la MCS dans la CIM. Ils se
sont rapprochés d’autres associations de malades de I'environnement, de maniere a peser
davantage. Pour atteindre leur second objectif, ils cherchent des relais au sein de la commu-
nauté médicale, qui puissent y porter leurs revendications en s’appuyant sur leur légitimité
professionnelle. Ils tentent aussi d’asseoir la légitimité scientifique de la MCS en traduisant

et en diffusant certains travaux, notamment ceux de Pall.

b. Des relais peu nombreux

Seule TI'association SOSMCS est spécifiquement mobilisée en faveur de la recon-
naissance de la MCS. Elle est cependant soutenue par quelques acteurs, essentiellement des
médecins aux tendances hétérodoxes et des associations intervenant sur le théme de la

santé environnementale. Concernant d’abord les médecins, trois se distinguent.

Le premier est Philippe Tournesac. Médecin généraliste exercant a Paris et a Aix-
en-Provence, il s’est d’abord intéressé a la spasmophilie®, puis aux troubles cliniquement
proches : le SFC en particulier, mais aussi la FM, PEHS et la MCS. 1l les considére comme
différentes formes de « décompensation » de ’hypersensibilité, celle-ci constituant leur substrat
partagé et pouvant résulter de phénomenes variés (parmi ses patients, il observe surtout des
déficits nutritionnels). C’est de leur traitement qu’il se préoccupe essentiellement. Il reven-
dique une pratique « intégrative », empruntant a la fois a la médecine conventionnelle et aux
médecines alternatives (acupuncture et ostéopathie notamment) : sa démarche est d’identi-
fier la combinaison thérapeutique la plus efficace pour chaque patient. Il ne fait pas de
recherche au sens strict du terme, mais partage ses réflexions avec les professionnels de
santé lors de colloques, par lintermédiaire de la revue Santé Intégrative (qu’il anime depuis
2008 avec d’autres médecins et thérapeutes), et par le biais du dipléme universitaire en
« pathologies nenro-fonctionnelles » (destiné a la formation continue) qu’il dirige a I'Université de
Bourgogne. S’il répond aux sollicitations des associations et des journalistes, il n’essaye pas

de communiquer directement au grand public.

Le second médecin contribuant a la reconnaissance de la MCS est Laurent Che-
vallier, nutritionniste exercant dans le service de médecine interne du centre hospitalier
universitaire de Montpellier. Il s’est d’abord intéressé aux rapports entre santé et alimenta-
tion, puis entre santé et environnement, a propos desquels il a publié plusieurs ouvrages a

45 Cette entité nosographique, dont 'usage est spécifique a la France, désigne peu ou prou les mémes
troubles neurasthéniques que le SFC [CaTHEBRAS, 1994].
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destination du grand public*, avant de finalement découvtir les HSE. 1l a alors fondé (en
2012) une unité « nutrition, médecine environnementale » dans une clinique des environs de
Montpellier, afin de pouvoir étudier et traiter des patients hypersensibles. Il s’attache a
dépister méthodiquement les maladies reconnues susceptibles d’expliquer leurs symptomes,
affirmant détecter un nombre significatif de migraineux et de psychotiques parmi les
patients se présentant comme EHS, et diagnostiquer régulicrement des maladies chro-
niques manquées ou des asthmes masqués chez ceux se présentant comme MCS. Son
approche thérapeutique consiste a traiter ces maladies, et a soulager la « souffrance cérébrale »
résiduelle a laide de traitements médicamenteux ou phytothérapiques. Il ne fait pas de
recherche, mais congoit sa démarche comme résolument scientifique. Il tente par ailleurs de
faire connaitre les HSE au grand public en les évoquant lors de ses interventions dans les

médias et dans ses ouvrages.

Le troisieme médecin contribuant a la reconnaissance de la MCS est Dominique
Belpomme. Oncologue exercant a Paris, il a également investi le theme de la santé envi-
ronnementale, d’abord pour dénoncer l'origine écologique de I'immense majorité des can-
cers, puis les effets sanitaires des CEM. 1l a requ en consultation de nombreuses personnes
EHS : constatant une prévalence élevée de la MCS parmi elles, il a récemment élargi son
intérét a celle-ci. Mais ses activités demeurent focalisées sur 'EHS : nous les présenterons

donc plus loin.

Concernant maintenant les associations engagées en faveur de conceptions écolo-
giques de la santé, deux apparaissent susceptibles, a 'échelle nationale, de contribuer a la
reconnaissance de la MCS. La premicre est le Réseau environnement-santé [RES].
Fondé en 2009 pour fédérer une dizaine d’associations partageant ces conceptions, dont
SOSMCS, il est piloté par André Cicolella : pionnier des « lancenrs d'alertes » en France, celui-
ci a commencé par dénoncer les effets sanitaires des éthers de glycol, au début des années
1990, puis la responsabilité de facteurs environnementaux dans différents problemes de
santé, dernié¢rement les maladies chroniques®’. Laurent Chevallier y participe également : il
en préside la commission alimentaire. Outre alimentation et les maladies chroniques et
émergentes, le RES intervient aujourd’hui sur différents sujets : le bisphénol A, les pertur-
bateurs endocriniens, les particules fines, etc. Il procede a un important travail de lobbying,
dont les institutions politiques francaises et européennes constituent la cible privilégiée. La
46 Laurent Chevallier, Le /ivre anti toxique : Alimentation, cosmétiques, maison. .. Le guide complet pour en finir avec les

poisons, Patis, Fayard, 2013, 308 p.

47 André Cicolella, Toxique Planéte : le scandale invisible des maladies chronigues, Patis, Editions du Seuil, 2013,
320 p.
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reconnaissance de la MCS n’apparait cependant pas comme une revendication explicite du
RES. Si Pexistence de personnes hypersensibles aux produits chimiques est parfois évoquée
dans sa communication, c’est surtout comme un exemple parmi d’autres des effets délé-
teres possibles de Penvironnement sur la santé humaine. Les seules actions consactrées par
le RES a la MCS, a notre connaissance, sont deux colloques : le premier intitulé « Maladzes
de 'hypersensibilité, quelles canses environnementales 2 Du déni a l'action » a la Mutualité Francaise en
avril 2010 (avec la participation de Pall, Bel]pomme et Chevallier) ; le second intitulé « Crise
sanitaire des maladies chroniques : les maladies environnementales émergentes nous alertent » a I’ Assem-
blée Nationale en septembre 2014 (avec la participation de Tournesac, Pall et Chevallier).
Tous deux traitent aussi de PEHS et de la fibromyalgie. Ils ont été organisés en collabora-
tion avec SOSMCS et des groupes de personnes EHS (issus des Robins des Toits, de
PRIARTEM et du CEF, cf. zfra). Ainsi, le RES contribue essentiellement a faire connaitre

la MCS.

Il en va de méme avec une autre association que nous pourrions qualifier d’« éolo-
sanitaire » : ' Association santé-environnement France [ASEF]. Fondée en 2008 et prési-
dée par le cardiologue Pierre Souvet, elle revendique aujourd’hui 'adhésion de plus de 2500
professionnels de santé. Elle se préoccupe des polluants présents dans I'environnement
quotidien : dans I'alimentation, I’air ambiant, les produits d’usage courant, etc., ainsi que des
CEM. Elle dénonce la méconnaissance de leurs effets sanitaires, en particulier ceux résul-
tant d’expositions chroniques et simultanées, et se réclame d’une démarche de prévention
fondée sur I’éducation des consommateurs. IASEF promeut les produits jugés sains a
I'aide de guides pratiques (par exemple, sur les produits ménagers ou de jardinage), réalise
des enquétes a des fins de sensibilisation (par exemple, sur la qualité de lair intérieur dans
les creches), et diffuse des informations par I'intermédiaire de conférences publiques et de
son site Internet®™. La MCS y est présentée dans la rubrique « problématiques émergentes » par
une synthese publiée en 2012, qui résume la théorie de Pall et indique les coordonnées de

SOSMCS.

Conclusion

La mobilisation en faveur de la reconnaissance de la MCS s’avére extrémement
limitée. Il n’est guere surprenant que ses résultats le soient autant. La MCS est peut-étre
davantage connue aujourd’hui que lors de son importation en France, grace a la visibilité

dont elle bénéficie désormais sur Internet, aux quelques médecins et associations qui

48 http://www.asef-asso.fr/ [consulté le 7 décembre 2016]
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I’évoquent parfois publiquement, a lattention épisodique que lui accordent les médias
grand public, ainsi qu’a la poignée d’ouvrages généralistes qui la décrivent (cf. annexe A).
Pour les personnes intolérantes aux produits chimiques, il est clair qu’elle est plus facile a
découvrir aujourd’hui qu’au début des années 2000. Pour autant, sa reconnaissance n’a pas
progressé. Elle n’apparait pas dans les nosographies officielles, n’est pas diagnostiquée de
facon routinicre par les médecins conventionnels, et ne permet pas d’étre pris en charge ou
indemnisé en tant que malade. Les personnes hypersensibles le désirant n’ont d’autre
recours que juridique. A notre connaissance, seules quelques procédures relatives a la MCS
ont été initiées, concernant toutes d’anciens salariés d’une coopérative agricole bretonne.
D’abord victimes d’une intoxication par un pesticide, aprés avoir manipulé sans protection
des céréales récemment traitées a des doses massives, ils ont ensuite développé une intolé-
rance aux produits chimiques qui a conduit a leur licenciement pour inaptitude. En 2016,
deux d’entre eux ont obtenu la reconnaissance de leur MCS comme une maladie profes-
sionnelle par le tribunal des affaires sociales. D’autres procédures suivront peut-étre, abou-
tissant a une reconnaissance « par e bas» de la MCS : il est trop tot pour le savoir. Voyons

maintenant si la situation est différente pour 'EHS.

3. L’EHS : une apparition épisodique dans une controverse plus large

3.1. Bréve histoire des diagnostics d’électrosensibilité

L’histoire du terme « électro-hypersensibilité » et de I'acronyme « EHS » est difficile a
reconstituer, car leur invention n’est pas documentée. Ils n’apparaissent pas a un moment
précis, identifiable par I’éclosion d’une nouvelle controverse ou le déplacement d’une
controverse pré-existante. En témoigne la variété des termes employés dans la littérature
scientifique : ceux d’électro-hypersensibilité et d’intolérance environnementale idiopathique
attribuée aux CEM tendent aujourd’hui a s’imposer, mais coexistent encore avec ceux de
sensibilité aux CEM, d’électrosensibilité, d’hypersensibilité a I’électricité, ou encore d’hyper-
sensibilité électromagnétique. Outre par leur diversité, I'investigation historique est aussi
compliquée par la polysémie des termes considérés. Ils admettent en effet trois significa-

tions différentes, et peuvent désigner :

* Une susceptibilité des organismes vivants aux CEM, autorisant ceux-ci a provo-
quer ou a favoriser diverses maladies reconnues (notamment le cancer, cf.

chap. 1.2.3.2.a).



140 | Cuaprrre 2. Disputes Autour DEs HSE

* Une capacité sensorielle a percevoir les CEM, sur un mode ou non pathologique,

C’est-a-dire une sensibilité.

* Un trouble singulier, spécifiquement provoqué par les CEM et manifestant (par

anglicisme) une sensitivité [LEITGEB & SCHROTTNER, 2003].

Par souci de clarté, nous allons étudier I'histoire de ces idées (qu’il existe une sus-
ceptibilité, une sensibilité et une sensitivité des étres humains aux CEM) plutot que celle
des termes employés pour les exprimer. Ia troisieme est « priori la seule a nous intéresser.
Mais son histoire n’est pas indépendante de celle des deux autres, dont elle constitue plutot
un développement ou un aboutissement. Au point de vue scientifique, comme nous I’avons
observé au chapitre précédent, des mécanismes physiologiques similaires pourraient étre
impliqués dans la susceptibilité et la sensitivité aux CEM, et la recherche d’une sensibilité
aux CEM a constitué un instrument privilégié des tentatives d’objectivation de TEHS. Au
point de vue sociologique, comme nous allons le constater maintenant, certains acteurs ont
participé aux controverses entourant ces trois idées, et contribué efficacement a les relier.

Présentons donc les histoires de chacune, et voyons comment elles s’articulent.

3.1.1. I’EHS comme susceptibilité organique

Nous avons vu au chapitre précédent que P'existence de trois mécanismes d’interac-
tion des CEM avec la maticre organique est aujourd’hui avérée, et qu’ils peuvent chacun
exercer des effets déléteres. Les premiers a avoir été rigoureusement caractérisés sont ceux
des rayonnements ionisants. Leur découverte a rapidement suivi celle de ces rayonnements,
attribuée a Wilhelm Rontgen pour sa description des rayons X en 1895. 11 s’est d’abord agi
d’effets secondaires de la radiographie, en particulier des bralures. En 1927, Hermann J.
Muller met en évidence des effets mutagénes a ’aide d’expériences sur des drosophiles. A
partir de 1945, les conséquences sanitaires des bombardements d’Hiroshima et de Nagaski
sont documentées précisément : le syndrome d’irradiation aigué est décrit apres quelques
semaines, et une hausse de la prévalence de plusieurs maladies (notamment la leucémie) est
observée apres quelques années. L’idée qu’il existe une susceptibilité des organismes vivants

aux rayonnements ionisants est donc apparue il y a pres d’un siecle.

Concernant les autres CEM, c’est-a-dire les champs HF et BF, cette idée s’est
imposée plus tard [Bren, 1996]. Les effets physiologiques de I’électricité ont été observés
aussitot qu’elle a commencé a faire 'objet d’'investigations méthodiques, au XVIII® siecle :

selon les types de courants puis de champs, des brilures, des contractions musculaires, des
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altérations de la fréquence cardiaque, de la transpiration, etc. Dans les années 1890, Arsene
d’Arsonval constate que les courants électriques d’une fréquence supérieure a 10 kHz ne
provoquent pas de bralures mais un échauffement des tissus. Il démontre ainsi I'existence
d’effets thermiques, dont I’étude se poursuit au rythme de 'innovation technologique. De
nouveaux dispositifs autorisent en effet ’émission de CEM d’intensité croissante : ils sont
d’abord liés a la radiodiffusion, qui se répand dans les années 1920, puis a la radiodétection,
qui se généralise a partir de la Seconde Guerre mondiale. I.’observation de symptomes tran-
sitoires parmi les techniciens radio et radar, puis d’effets déléteres irréversibles en labora-
toire, suscite alors une grande inquiétude parmi les militaires américains. En 1954, le
Département de la Défense lance un grand programme de recherche afin de caractériser les
effets sanitaires des HF. Les résultats obtenus témoignent d’effets principalement ther-
miques et conduisent a 'adoption de premieres normes d’exposition en 1966. Des effets
non thermiques sont aussi recherchés, mais s’averent difficiles a mettre en évidence et
d’ampleur nécessairement faible. Des travaux réalisés simultanément dans le bloc soviétique
leur concedent une plus grande importance, et conduisent a 'adoption de normes beau-
coup plus strictes en Union Soviétique®, mais échouent a convaincre les chercheurs occi-

dentaux (ils en contestent la rigueur méthodologique).

A partir des années 1960, la question des effets sanitaires des CEM s’échappe de la
sphére techno-scientifique et gagne le grand public [Burcess, 2004]. Ce mouvement résulte
d’une série de scandales initiée par le constat, en 1966, que des téléviseurs de la General Elec-
tric laissent échapper des rayons X. Il apparait peu apres que la majorité des fours a micro-
ondes induisent une exposition trés supérieure aux valeurs-limite récemment promulguées.
En réaction, de nombreuses dispositions réglementaires sont adoptées, et de nouveaux pro-
grammes de recherche sont lancés. Dans les années 1970, le grand public est informé de
tentatives de militarisation des HF. La révélation de I'irradiation délibérée de 'ambassade
américaine a Moscou par les Soviétiques, depuis 1953, capture 'imagination populaire : elle
contraint le Département d’Etat 2 commander un audit de la santé de ses personnels, dont
les conclusions seront négatives. Au méme moment éclatent des controverses autour de
dispositifs émettant des BF, en particulier des lignes a haute tension : elles acquicrent un
fondement scientifique apres la parution, en 1979, d’une étude épidémiologique rapportant
un risque accru de leucémie infantile parmi leurs riverains. Les autorités réagissent a nou-
veau par le lancement de programmes de recherche, dont les résultats établissent 'absence

d’effet sanitaire significatif des BF. Dans les années 1990, c’est au tour de la téléphonie

49 Mais appliquées, semble-t-il, avec laxisme : les appareils militaires en étaient notamment exemptés.
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mobile d’étre mise en cause, a 'occasion de plusieurs proces assez médiatisés opposant des
personnes souffrant de tumeurs cérébrales aux fabricants des combinés auxquels elles les
attribuent. Mais les recherches conduites en conséquence ne révelent pas d’autres effets que
thermiques des CEM émis par ces appareils. Suite a ces différents épisodes, les CEM sont
devenus I'un des risques environnementaux les plus étudiés, avec une bibliographie com-
portant plusieurs dizaines de milliers de références. Paradoxalement, ils n’en sont pas deve-
nus moins controversés : 'idée s’est répandue dans Popinion que leurs effets sanitaires sont
méconnus, et pourraient consister en la provocation ou la promotion de maladies chro-

niques”’.

En France, les CEM commencent a recevoir de Pattention au début des années
2000. Le déploiement du réseau de téléphonie mobile se massifie alors : il s’accompagne
d’atteintes au paysage et au patrimoine qui suscitent des résistances locales. Un mouvement
national se constitue, dont des militants rencontrent en 2001 un chercheur convaincu de la
nocivité des CEM : Roger Santini, maitre de conférences en toxicologie a I'Institut national
des sciences appliquées de Lyon [Borraz e# al., 2004]. Celui-ci dénonce les effets sanitaires
des champs HF et BF depuis au moins 1983, et ceux de la téléphonie mobile depuis au
moins 19987, pour des raisons que nous n’avons pu éclaircir (il est décédé en 2006). Suite a
cette rencontre, les acteurs militant contre I'implantation anarchique des antennes-relais
déplacent leur argumentation vers le registre sanitaire, qui se montre efficace aupres des
pouvoirs publics : aprés une décennie marquée par une succession de scandales de santé
publique, ceux-ci sont résolus a se prémunir de toute accusation de négligence. Ils en
viennent donc a s’appuyer exclusivement sur le cadre de la sécurité sanitaire pour répondre
aux problémes liés aux antennes-relais, au détriment de leurs aspects esthétiques et patri-
moniaux, tout en considérant qu’elles génerent un risque faible [Borraz, 2009]. Cette atti-
tude contradictoire ne fait que renforcer la controverse. Elle justifie les préoccupations des
acteurs mobilisés, et les conduit a refuser leur enrélement dans une opération de légitima-
tion institutionnelle. Il en résulte une prolifération de rapports aux conclusions unanime-

ment rassurantes, le développement d’une contre-expertise militante les dénoncant, et la

50 Cf. les ouvrages remarqués de Paul Brodeur (The Zapping of America. Microwaves, their Deadly Risks, and the
Cover-Up, W.W. Norton & Company, US-NY, 1977, 343 p.) et Bob DeMatteo (Terminal Shock. The Health
Hazards of Video Display Terminals, Toronto, CA, NC Press Limited, 1985, 224 p.).

51 Christian Couton & Roger Santini, « Les micro-ondes sont-elles nocives pour ’homme ? Application aux
fours a micro-ondes », Consommatenrs Actualités, vol. 379, 3 juin 1983

52 Roger Santini, Téléphones cellulaires : danger 2, Embourg (BE), Marco Pietteur, 1998, 208 p.
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production d’une controverse scientifique apparente (cf. zzfra). La perception des antennes-

relais comme dangereuses s’installe ainsi dans 'opinion publique™.

3.1.2. I’EHS comme capacité sensorielle

L’origine de 'idée qu’il existe une capacité sensorielle a percevoir les CEM est plus
difficile a retrouver™. Selon une enquétée qui en est familiere, elle existe depuis longtemps
dans I'univers des sourciers et des radiesthésistes. Mais dans la mesure ou leurs pratiques et
leurs représentations sont transmises oralement, il n’existe gucre de sources permettant de
corroborer cette hypothese. On sait que le physicien Yves Rocard avait tenté de démontrer,
au début des années 1960, que les capacités des sourciers résultent d’une sensibilité orga-
nique au champ magnétique terrestre : ses anomalies induraient des variations impercep-
tibles du tonus musculaire, provoquant 'abaissement de leur baguette™. Mais il n’est pas
certain qu’eux-mémes se représentaient ainsi leur activité, ni qu’ils aient été convaincus par
cette interprétation. A Pissue d’une enquéte ethnographique réalisée a la fin des années
1980 dans la campagne franc-comtoise, LioGer [1993] rapporte de nombreux emprunts ter-
minologiques au registre ondulatoire par les sourciers et radiesthésistes traditionnels, mais
aucun au registre de I'électromagnétisme. Ce second type d’emprunts parait spécifique aux
« géobiologues », qui se présentent comme des thérapeutes de lhabitat, et pratiquent une
forme modernisée de radiesthésie [Schmrrz, 2000] : peut-étre y trouvent-ils un symbole de
scientificité, fournissant a leur démarche une légitimité qu’elle ne peut retirer des tradi-
tions™. Quoi qu’il en soit, 'idée qu’il existe une capacité sensorielle 2 percevoir les CEM

n’est manifestement pas neuve.

3.1.3. I’EHS comme trouble singulier

I’idée qu’un trouble singulier peut résulter de Pexposition aux CEM remonte vrai-
semblablement aux recherches conduites dans le bloc soviétique a partir des années 1950,
dont nous avons vu qu’elles rapportent la survenue d’effets non thermiques a de faibles
niveaux d’exposition. Ces effets se manifestent en particulier par des symptomes subjectifs
et non spécifiques, observés parmi les personnels travaillant avec ou a proximité d’appareils
radio-émetteurs : asthénie, céphalées, insomnies, vertiges, irritabilité, palpitations, etc. Ils

sont bientot désignés globalement comme la « maladie des ondes radio » ou le « syndrome des

53 Pererm-WAaTeL & VERGELYs [2012] observent par exemple un net renforcement de la conviction qu’elles
favorisent le cancer, sur la période 2005-2010.

54 Nous faisons abstraction des recherches consacrées a la perception des courants électriques, car il ne
s’agit pas exactement du méme phénomene.

55 Yves Rocard, Le Signal du sourcier, Paris, Dunod, 1962, 136 p.

56 C’estun caractere récurrent des médecines hétérodoxes, selon Sanpoz [2005].



144 | Cuaprrre 2. Disputes Autour DEs HSE

mitcro-ondes » |CARPENTER, 2015]. La postérité de ces travaux parait cependant limitée : la litté-
rature scientifique sur PEHS s’est développée plusieurs décennies plus tard et n’y fait
presque jamais référence. Ils semblent plutot avoir été redécouverts par des chercheurs
essayant de démontrer I'ancienneté du phénomene de 'EHS afin d’en promouvoir la
reconnaissance. De la méme fagon, ces chercheurs rappellent 'observation de symptomes
similaires parmi les militaires américains exposés aux CEM, dans les années 1960 et 1970.
Parr [2015] cite ainsi un rapport du Naval Medical Research Institute de 1971 listant une qua-
rantaine de symptomes, ainsi qu’une note de la National Aeronantics and Space Administration
de 1981 en recensant une dizaine. Leurs auteurs ne semblent cependant pas étre allés jus-

qu’a inventer une nouvelle entité nosographique pour désigner ces troubles.

Selon les travaux contemporains sur 'EHS, son étude a débuté en Scandinavie au
tout début des années 1980, suite aux plaintes de salariés souffrant de syndromes cutanés
faciaux (tels que des démangeaisons et des érythémes) et les attribuant aux « zerminanx
vidéo» équipant leurs postes de travail. Les premiers cas ont été rapportés parmi les
employés de la compagnie téléphonique nationale norvégienne [LINDEN & Rovrsexn, 1981 ;
NiLseNn, 1982]. Les chercheurs mettent en cause les champs électriques générés par les tubes
cathodiques situés a lintérieur des écrans, et rapportent que l'utilisation de dispositifs de
protection entraine I'atténuation ou la disparition des symptomes. Ce phénomeéne parfois
qualifié de « dermatite des écrans » continue a recevoir une attention épisodique en Scandinavie
pendant les années suivantes. Il reste rare, mais pose de sérieux problemes a quelques

entreprises, qu’elles seraient parvenues a résoudre en améliorant les conditions de travail.

La situation évolue a la fin de la décennie 1980, avec 'apparition d’un syndrome
général caractérisé par des symptomes subjectifs et aspécifiques variés attribués a d’autres
appareils électriques que les seuls écrans cathodiques. Cette « hypersensibilité a ['électricité » est
décrite pour la premicre fois, semble-t-il, dans un rapport suédois paru en 1989 [Knave ez
al., 1989]. Elle correspond parfaitement a 'EHS actuelle, a en juger par la description qu’en
propose [LipEN, 1996]. Il rapporte parmi les patients suédois un élargissement des attribu-
tions a U« environnement électronique » général, ainsi qu’une diversification des symptomes,
impliquant désormais les systémes nerveux central, cardio-respiratoire et digestif. Il évoque
quelques personnes s’étant réfugiées dans des caravanes ou des fermes isolées. Il décrit
enfin une intense polémique médiatique sur la nature de leurs problemes, une tendance des

experts 2 les assimiler a des troubles psychosomatiques”, ainsi qu’une dénonciation vigou-

57 Les expériences de provocation réalisées avec des terminaux vidéo ayant déja produit des résultats néga-
tifs.
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reuse de cette interprétation par les personnes hypersensibles : nul doute qu’une contro-

verse est en cours®.

Ce syndrome général apparait d’abord en Scandinavie”, puis en Europe du Notd et
de 'Ouest, mais curieusement pas aux Etats-Unis, 4 en juger par la littérature scientifique®.
11 se répand suffisamment pour attirer I'attention de la Commission Européenne, qui com-
mande un rapport a sa direction générale de emploi, des relations industrielles et des
affaires sociales (DG V). Celui-ci est publié en 1997 : ses auteurs adoptent le terme
d’« hypersensibilité électromagnétique » et la rapprochent de la dermatite des écrans ('un des édi-
teurs était un chercheur suédois s’intéressant aux effets sanitaires des terminaux vidéo
depuis plus d’une décennie) [BercQuistT & VoceL, 1997]. IIs inventent ainsi la filiation unis-
sant ces deux troubles, qui s’imposera ensuite dans la littérature scientifique. Ils affirment
avoir identifi¢ et contacté des collectifs de personnes hypersensibles en Norvege, en Suede,
au Danemark, en Allemagne, en Suisse, en France et en Irlande. Leurs observations les
amenent a conclure a des différences significatives entre les troubles rapportés dans ces
pays : en Scandinavie dominent les symptomes cutanés attribués aux expositions profes-
sionnelles aux terminaux vidéo, ailleurs en Europe sont principalement évoqués des symp-
tomes « neurasthéniques » attribués aux lignes a hautes tensions et a des appareils radio-émet-

teurs.

Nous ne pouvons nous prononcer sur la pertinence actuelle de cette these, et
confessons notre perplexité devant l'affirmation de 'existence de quatre groupes de pet-
sonnes hypersensibles en France a cette époque, car nous n’en avons trouvé pratiquement
aucune trace. Les auteurs du rapport n’ont pu nous éclairer sur ce point : celui ayant super-
visé le travail de sollicitation des collectifs européens est décédé en 2001, et ses archives ont
été perdues. Il est cependant peu douteux que durant les années 1990, des personnes ont
attribué des troubles a des appareils électriques ou s’y soient reconnues sensibles. Un colla-
borateur de Santini (Pierre Le Ruz, cf. /nfra) nous a confié en avoir rencontré une demi-
douzaine a 'occasion d’expertises judiciaires, dont les problemes de santé étaient apparus

apres quelles aient été électrisées, tandis qu’un chercheur en bio-électromagnétisme nous a

58 Elle ne semble pas avoir abouti a la reconnaissance définitive de PEHS par les institutions médico-so-
ciales suédoises.

59 Ia premicre association de personnes « blessées par ['électricité et les terminanx vidéo » est fondée en Suede en
1987 :1a FEB (Foreningen for el-och bildskdrmsskadade). Elle rassemble bient6t plus d’un millier de membres.

60 D’origine essentiellement européenne, tandis que la littérature sur la MCS est surtout américaine. Les cli-
niciens écologistes semblent avoir précocement reconnu les appareils électriques puis les CEM comme
une cause parmi d’autres de « waladie environnementale » |[ReA et al., 1991]. Nous supposons qu’ils ont ainsi
contrarié (en occupant le terrain) la diffusion d’une conception de 'EHS comme trouble singulier.
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raconté qu’une personne se décrivant comme hypersensible aux ondes s’était présentée a
un cours quil donnait sur les effets sanitaires des CEM. Peut-étre certaines de ces per-
sonnes ont-clles découvert 'EHS dans la littérature scientifique, de la méme maniéere que
Méar et les fondatrices de SOSMCS ont appris Pexistence de la MCS. Peut-étre méme ont-
elles entrepris de la faire (re)connaitre : ont apparemment été fondées en 1996 une Associa-
tion européenne d’aide aux victimes des champs électromagnétiques [AEVICEM] présidée
par une personne « électrosensible » et une Association européenne de défense contre les
effets des champs électromagnétiques [ADECEM] se préoccupant de V'« hypersensibilité a
Lélectricité ». Nous n’avons trouvé aucune information sur leurs activités, mais il est clair
qu’elles n’ont pas été fructueuses, et que les personnes hypersensibles sont au mieux restées
peu nombreuses et dispersées. Considérons donc cet épisode comme la préhistoire de

’EHS en France.

A la méme époque, Santini et ses collaborateurs, qui par la suite animeront le réseau
de contre-expertise officielle, se préoccupent essentiellement de la susceptibilité des orga-
nismes vivants aux CEM. Leurs ouvrages consistent en de longues listes d’effets sanitaires

rapportés dans la littérature scientifique®

. Les troubles singuliers attribués aux CEM y sont
évoqués, sous les noms tantot d’hypersensibilité et tantot de syndrome des micro-ondes,
mais en quelques lignes et sans détail concret. Sans doute les futurs contre-experts les ont-
ils découverts dans la littérature scientifique (les seules références concernent les travaux de
cliniciens écologistes) sans en connaitre personnellement de victimes. Quoi qu’il en soit, ils
ne suscitent guére d’intérét avant leur rencontre avec les militants anti-antennes-relais®.
Durant les premieres années de la controverse, ceux-ci se focalisent a leur tour sur la sus-
ceptibilit¢ aux CEM. Ils ne connaissent vraisemblablement pas davantage de personnes
hypersensibles : lorsqu’ils éprouvent le besoin de mettre en avant des victimes, en 2002, ils

fondent une Association des victimes des opérateurs de mobile [AVOM] qui reste une

coquille ville [Borraz, 2009].

Nous pouvons seulement imaginer ce qui est advenu ensuite. La controverse sur la
téléphonie mobile a probablement attiré I'attention du grand public sur des appareils radio-

émetteurs de plus en plus nombreux dans Penvironnement quotidien, et répandu I'idée

61 Cette démarche est caractéristique de I'expertise militante, cf. chap. 1, note 25.

62 Cf. I’évolution du corpus d’articles de la presse quotidienne nationale et régionale consactés a la télépho-
nie mobile, constitué par CHATEAURAYNAUD & DEBAz [2011, p.29-30] sur la période 1983-2010 : I'attention
médiatique qu’elle recoit cesse d’etre épisodique en 2001, mais demeure faible jusqu’en 2007, et surtout le
fait de la presse régionale. Ce n’est qu’au tournant de 'année 2008 que la controverse autour de la télé-
phonie mobile gagne une dimension nationale, suite a une campagne contre des combinés explicitement
destinés aux enfants, qui contraint la ministre de la Santé a se positionner.
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qu’ils sont nocifs. Elle a donc facilité Iattribution de symptomes a ces appareils, et aug-
menté le nombre de personnes susceptibles de se diagnostiquer hypersensibles. Tournesac
nous a ainsi précisé avoir recu des patients sensibles aux antennes-relais dés 2001, qu’on lui
adressait car leurs troubles évoquaient la spasmophilie. Par ailleurs, le mouvement contre la
prolifération des antennes-relais a favorisé les rencontres entre ces personnes, soit au
hasard de manifestations publiques, soit par la mise en relation de celles qui ont commencé
a solliciter ses militants®. Ces derniers ont également pu les renvoyer aux contre-experts,
qui leur ont fait découvrir PEHS si elles ne la connaissaient pas déja. Nous supposons que
ce terme s’est imposé, plutot que celui de syndrome des micro-ondes, pour des raisons cir-
constancielles : sans doute est-il apparu plus précis ou plus évocateur. A partir de la, les
personnes hypersensibles se sont mobilisées de maniére autonome pour la reconnaissance
de 'EHS, avec la création d’un premier collectif en 2007, et de plusieurs autres ensuite.
Elles ont ceuvré a diffuser I'idée qu’il existe un trouble singulier résultant de I'exposition
aux CEM. Selon CuaTeAURAYNAUD & DEBaz [2010], c’est effectivement au cours de 'année

2008 que I'attention médiatique accordée a 'EHS a cessé d’étre négligeable.

3.2. La cause politique de PEHS

L’histoire du diagnostic ’EHS est plus difficile a reconstituer que celle du diagnos-
tic de MCS, car l'invention du terme d’¢électro-hypersensibilité n’est pas documentée. Elle a
vraisemblablement eu lieu en Suede dans les années 1990, du fait de médecins ou de per-
sonnes hypersensibles, et pas dans un néant médical : au contraire du terme de MCS, celui
d’EHS n’a pas été forgé pour désigner un trouble inconnu apparu soudainement (d’ou
peut-étre ses difficultés a s’imposer dans la littérature scientifique). Il a ensuite été importé
en France dans le courant des années 2000, sans y rencontrer la concurrence d’un diagnos-
tic pré-existant®’. Un mouvement s’est alors développé en faveur de sa reconnaissance.
Nous allons maintenant le décrire, toujours selon une logique concentrique, dans la forme
qu’il avait au printemps 2013. Il a quelque peu évolué depuis, en particulier suite a I’éclate-
ment d’une controverse socio-technique autour des compteurs électriques communicants
(« Linky » selon leur appellation commerciale, dont le déploiement brutal par Enedis a par-

tir de la mi-2015 n’est pas sans rappeler celui du réseau de téléphonie mobile).

63 Par comparaison, les fondatrices de SOSMCS se sont rencontrées griace a la médiation d’un thérapeute
frappé par la similitude de leurs troubles.

64 Comme celui de SIOC. 1l existe certes en France une conception médicale alternative de PEHS : le syn-
drome d’intolérance aux champs électromagnétiques [SICEM] inventé par Belpomme — mais de facon
postérieure a son importation, et sans réussir a I’y substituer.
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3.2.1. Les groupes de victimes

Les personnes EHS sont en désaccord sur la terminologie appropri¢e pour les dési-
gner. Certaines récusent le qualificatif de malade au motif qu’il leur convient moins qu’a
I’environnement : pour preuve, elles se portent bien lorsqu’elles ne sont pas exposées aux
CEM. Ces personnes se congoivent plutot comme handicapées (au sens ou leur besoin de
se préserver des CEM réduit leurs capacités) ou exclues (car leur désir de protéger leur
santé les contraint a renoncer a certaines activités). Ce débat traverse aussi les groupes qui
les représentent. Pour éviter d’y prendre position, nous avons choisi le terme de victime.
Les personnes EHS partagent en effet le sentiment d’une atteinte, d’'un préjudice que leur
cause la société ou certains acteurs (a commencer par les opérateurs de téléphonie mobile)
en dénaturant I'environnement (cf. chap. 7.1.4). Cette imputation spécifique de leurs
troubles en fait davantage que des malades®. Elle les distingue aussi des personnes MCS,

chez lesquelles elle n’apparait pas aussi nettement.

a. Les organisations nationales

A Péchelle nationale, les personnes EHS sont représentées par cing groupes de vic-
times. Le collectif EHS-France se revendique le plus ancien, ayant commencé ses activi-
tés en 2007. 11 est aussi le plus souterrain, car il ne cherche pas a se rendre visible en dehors
de ses interventions : il ne possede aucun site Web et peut seulement étre découvert par le
bouche-a-oreilles. Ses responsables habitent en région parisienne, et ciblent de manicre pri-
vilégiée les institutions politiques (notamment I’Assemblée Nationale, a 'occasion de la dis-
cussion de deux projets de loi relatifs a 'exposition aux ondes électromagnétiques en jan-
vier 2013 et janvier 2014). Ils fournissent aussi une écoute et des informations aux pet-

sonnes EHS qui le sollicitent.

Le Collectif des ¢lectrosensibles de France [CEF] a été fondé en 2008 par une
personne s’étant reconnue hypersensible aux CEM I'année précédente, qui a Porigine remé-
dier a la rareté des informations disponibles en France. Il rassemble aujourd’hui plus de
1200 personnes, au nom desquelles il porte plusieurs revendications : la reconnaissance de
I'EHS comme maladie émergente créant une situation de handicap environnemental ; la
prise en charge globale et précoce de ses victimes, notamment grace a des lieux d’accueil
d’urgence ; une démarche de prévention par la réduction générale de 'exposition aux CEM,

en conformité avec le principe ALARA (« as low as reasonably achievable »). Elles sont fondées

65 Pour une réflexion sur le passage du statut de malade a celui de victime, cf. LE Naour & Musso [2009] et
AKRICH ¢ al. [2010b].
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sur le refus de 'exclusion sociale et géographique a laquelle conduit potentiellement 'EHS.
Les responsables du CEF se réclament d’une stratégie d’empowerment et s’astreignent a tra-
vailler (d’une maniere certes conflictuelle) avec plusieurs acteurs institutionnels. Les pre-
miers ont été les autorités sanitaires (avec la participation au comité de dialogue « radiofré-
quences et santé » instauré par ’Anses au printemps 2011) ; les suivants les pouvoirs exécutifs
(plusieurs rencontres avec le cabinet de la ministre de la Santé, puis la Direction Générale
de la Santé, en 2013) et législatifs (information et sollicitation des patrlementaires avant
I'examen des projets de lois évoqués supra). Les responsables du CEF ont également tenté
de collaborer avec des équipes de recherche, afin de promouvoir les démarches qu’ils
jugent les plus pertinentes (ils ont échangé avec une équipe de 'INERIS en vue du lance-
ment d’'une étude de caractérisation de PEHS, mise en ceuvre en 2014). Ils s’attachent par
ailleurs a assurer la visibilité médiatique de 'EHS et la représentation de ses victimes dans
I'espace public, en envoyant des informations (notamment scientifiques) aux journalistes,
en répondant a leurs sollicitations et en les mettant en relation avec des personnes accep-
tant d’étre interviewées, ou encore en collectant des témoignages sur les effets des diffé-
rentes technologies. Le CEF offre enfin écoute et assistance aux personnes qui le
contactent directement, et assure 'animation d’un réseau d’échange et d’entraide. Un site
Internet régulierement alimenté sert de relais a ces différentes actions (on y trouve par
exemple, en réponse a 'afflux de sollicitations des fiches pratiques fournissant des informa-
tions scientifiques sur I’électrosensibilité, des renseignements pratiques sur les consultations
médicales et les soins, des conseils techniques sur la mesure et la protection, etc.)®. Courant
2013 le CEF s’est rapproché de l'association PRIARTEM (cf. 7nfra), dont il représente

désormais le volet électro-hypersensibilité, gagnant au passage une existence juridique.

Le Mouvement pour une vie sans pollution électromagnétique [MOVISPEM]
est un collectif intermittent servant de support a I'organisation de rassemblements de per-
sonnes EHS. II résulte des pérégrinations de deux d’entre elles qui, armées d’un fourgon
aménagé et de nombreux appareils de mesure, ont écumé le Sud-Est de la France a la
recherche de lieux faiblement exposés et a la découverte des hypersensibles dont elles
connaissaient I'existence. De ces rencontres successives est née I'idée d’organiser des ras-
semblements, dont le premier s’est tenu au début de I'été 2009 et a réuni une vingtaine de
personnes. Trois ont suivi l]a méme année, puis trois autres durant les étés 2012 (dans le
Cher), 2013 (dans la Loire) et 2014 (en Iscre), auxquels ont assisté jusqu’a une soixantaine
de personnes. Le MOVISPEM ne cherche pas a se rendre visible et ne porte aucune reven-

66 http://www.electrosensible.org [consulté le 20 décembre 2016]
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dication spécifique. Sa participation a la controverse est indirecte : il contribue a structurer

le mouvement des personnes EHS en leur fournissant des occasions de sociabilité.

I’association Une Terre pour les EHS [UTPE] a été¢ fondée au printemps 2011
par une équipe de personne EHS constituée I'été précédent lors de '« occupation » de la forét
de Saod (Dréme)”’. Elle rassemble aujourd’hui plus d’un millier d’adhérents. Sa revendica-
tion principale est la création ou la préservation de lieux non exposés a des CEM artificiels
(qualifiés de « gones blanches »). Elle est justifiée par un double constat : (1) 'urgence qu’il y a
pour les personnes EHS a cesser de s’exposer ; (2) leur difficulté a trouver des environne-
ments sains et la durée nécessaire a 'adaptation du leur (domestique, professionnel, etc.).
Elle impose de revenir sur I'obligation 1égale faite aux opérateurs de téléphonie mobile de
couvrir I'intégralité du territoire métropolitain. UTPE revendique également une baisse
générale des niveaux d’exposition, ainsi que la prise en charge de TEHS par les organismes
sociaux et la médecine conventionnelle. Considérant qu’il est inutile voire contre-productif
de collaborer avec des institutions politiques et des autorités sanitaires ou prévalent systé-
matiquement les intéréts économiques, ses responsables en appellent a la désobéissance
civile : ils proposent de s’emparer par 'audace de zones blanches, puis de les constituer en
lieu d’accueil pour les personnes en errance (cf. chap. 6.2.2.1) ou souhaitant s’abriter tem-
porairement des CEM artificiels. Au début de I'été 2011, une nouvelle tentative d’occupa-
tion de la forét de Saou a tourné court : les militants 'ont abandonnée suite au constat
d’une augmentation de lintensité des CEM sur le parking ou ils campaient. Aucune autre
n’a été entreprise depuis. En 2013, prenant acte des difficultés soulevées par les actions de
désobéissance civile, les responsables ’UTPE ont commencé a négocier la pérennisation et
I'aménagement d’une quasi-zone blanche dans les Hautes-Alpes. Ils tentent aussi d’ac-
croitre la visibilité des personnes EHS dans I’espace public, en saisissant toutes les occa-
sions de médiatisation, mais aussi en leur proposant de se recenser sur le site Internet de
I’association®. Ils animent enfin un réseau de socialisation et d’entraide, en fournissant
¢coute et assistance aux personnes qui sollicitent UTPE, en accueillant (dans la Drome)
celles qui se trouvent en errance pendant les mois d’été, ainsi qu’en participant a et en orga-
nisant des rassemblements.

67 Cette forét se situe a I'intérieur d’une cuvette assez profonde, qui la protége des CEM provenant de I'ex-
térieur. Elle est également dépourvue de tout dispositif radio-émetteur, car inhabitée, et possede des bati-
ments collectifs inoccupés depuis longtemps, appartenant Conseil Général de la Drome. En juin 2010,
des personnes EHS s’y sont installées illégalement dans 'espoir d’y obtenir la création d’un refuge et la
reconnaissance de leur affection. Elles n’y sont parvenues qu’imparfaitement : soulignant la légitimité de
leur demande, la justice a néanmoins ordonné leur expulsion, supervisée par la gendarmerie apres quatre
mois d’occupation.

68 http://www.uneterrepourlesehs.org/ [consulté le 20 décembre 2016]
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I’Association frangaise des malades du Syndrome d’intolérance aux champs
électromagnétiques [AFM-SICEM] a été fondée en 2013, afin de promouvoir une
conception positive de 'TEHS : non comme une maladie, mais comme une disposition natu-
relle de certains individus, comparable au « doz » des sourciers et des radiesthésistes”. Ses
responsables revendiquent leur compétence scientifique, ainsi quune attitude coopérative
envers la médecine savante représentée par Belpomme — d’ou le recours au terme de
SICEM (qu’il promeut) plutot qu’a celui d’EHS. IIs ont entrepris a leur tour de se poser en

interlocuteur des pouvoirs publics et des autorités sanitaires.

Les militants animant ces groupes sont peu nombreux : cing au maximum pour
chacun d’entre eux, ce qu’ils justifient par les difficultés pratiques que rencontrent les per-
sonnes hypersensibles désireuses de s’engager. Eux-mémes sont parvenus a stabiliser provi-
soirement leur situation, mais leur engagement reste conditionnel. Tous sont bénévoles, et
leurs motivations semblent trés similaires. Elles comportent d’abord une dimension poli-
tique, exprimée comme une obligation d’agir face a une situation pergue comme inaccep-
table (un scandale sanitaire, un sacrifice de ’humain face aux intéréts industriels et finan-
ciers, 'abandon de personnes en détresse, etc.). Ce sentiment se conjugue parfois a un désir
d’engagement préalable, trouvant alors une occasion de s’employer. Il revét aussi une
dimension personnelle, leur activisme permettant aux militants d’obtenir une reconnais-
sance qui leur est refusée en tant que malades, notamment par les professionnels de santé.
IIs cherchent ainsi a donner un sens positif a leur expérience : sa dureté se trouve compen-
sée moralement par 'assistance qu’elle leur permet d’offrir aux autres personnes hypersen-

sibles.

La similitude des motivations des personnes impliquées dans les groupes de vic-
times s’accompagne d’un profond désaccord quant aux formes d’action appropriées, qui
exprime schématiquement une opposition entre révolutionnaires et réformistes, et résulte
de perceptions inégalement pessimistes de la capacité des instances de gouvernement a étre
influencés par des acteurs faibles. De fagon peu surprenante, cette différence recoupe la
distance géographique qui les sépare de ces instances : les révolutionnaires sont plutot pro-
vinciaux, sinon ruraux, et les réformistes franciliens, sinon parisiens. Ces derniers se
trouvent de surcroit en concurrence pour le statut d’interlocuteur légitime des pouvoirs

publics. Faut-il le préciser ? Les rapports qu’ils entretiennent ne sont pas quamicaux. Il en

69  http://www.afm-sicem.fr/ [consulté le 20 décembre 2010]
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résulte un éclatement du paysage militant suscitant chez leurs interlocuteurs une indéniable

perplexité.

b. Les organisations locales

A ces associations et collectifs nationaux s’ajoutent des groupes intervenant a
I’échelle locale. Nous en connaissons trois en Rhone-Alpes : 'association Prévention ondes
électromagnétiques 26 [POEM 20], le collectif EHS-42 et le Collectif des électro-hypersen-
sibles de Rhone-Alpes [CEHSRA]. Partageant le souci de ne pas diviser davantage le mou-
vement EHS, ils ne se font pas connaitre au-dela du territoire ou ils agissent. Difficile alors
d’estimer leur nombre en France. Ces groupes mettent en ceuvre des actions de trois types :
le soutien et l'assistance aux personnes EHS ; I'information et la sensibilisation du grand
public (a I'aide de conférence-débats, de projections engagées, etc.) ; la réalisation de
mesures d’exposition au domicile des personnes hypersensibles ou non (qui permettent de
conseiller les premieres sur les stratégies d’adaptation possibles, et de convaincre les
secondes). Ces actions sont tres similaires a celles qu’entreprennent les mouvements anti-
antennes locaux. Leurs conséquences sont importantes malgré leur caractere diffus : elles
font exister la controverse a un niveau concret, lui permettent d’atteindre les individus pour
lesquels Internet ou les médias traditionnels ne constituent pas une ressource, et font circu-
ler des informations par des canaux personnels qui les crédibilisent”. Ces phénomeénes
locaux peuvent apparaitre aux acteurs institutionnels sollicités par les groupes de victimes
nationaux comme des preuves de la vivacité de la controverse, et favoriser le recrutement
d’alliés (par exemple, parmi les médecins interrogés par un nombre croissant de patients sur

les effets sanitaires des CEM).

c. Les engagés individuels

Méritent encore d’étre évoquées les actions entreprises individuellement et hors de
tout cadre associatif par certaines personnes hypersensibles, car elles donnent aussi une
épaisseur sociale a la controverse, quoique difficile a mesurer. Elles consistent d’abord en
I’animation de sites Internet et en la publication de récits de maladie : des premiers, le plus
dynamique est peut-étre EHS-action”', alimenté depuis 2012 par une électrosensible pari-
sienne qui y partage des conseils pratiques et des informations scientifiques, et y relaie I'ac-
tualité militante ; des seconds, le plus diffusé provient sans doute de I'écrivain Jean-Yves
Cendrey, qui a raconté minutieusement la découverte de son EHS dans un ouvrage ayant

70 LazarsreLb & Katz [1955] ont les premiers constaté que les informations provenant de proches (les « /a-
ders d'opinion ») influencent davantage les opinions que celles provenant des médias.
71 http://ehs-action.org/ [consulté le 24 décembre 2016]
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énéficié d’'une certaine attention médiatique ™. I’activisme micro-politique consiste aussi
bénéficié¢ d’ rtaine attenti diatique™. L’activi icro-politi ist i
pour certaines personnes EHS a témoigner autour d’elles, a informer leurs proches, des
professionnels de santé ou de parfaits inconnus de leur situation, ou a les mettre en garde
contre les CEM. Le caractere militant de cette prise de parole apparait nettement lorsque
les personnes concernées ont trouvé refuge dans des villages isolés, ou elles ne tardent pas

a étre connues...

3.2.2. Des relais nombreux mais peu efficaces ?

L’engagement des personnes hypersensibles en faveur de la reconnaissance de
I'EHS prend des formes variés. Mais il participe toujours d’une quéte de légitimité, poursui-
vie a différents niveaux de généralité (de I'entourage immédiat a la société toute entiere). A
travers la reconnaissance de 'EHS comme maladie, c’est leur reconnaissance comme
malades qu’elles cherchent a obtenir, selon une démarche trés similaire a celles des per-
sonnes MCS. Elles sont cependant parvenues a intéresser davantage d’acteurs : voyons

maintenant lesquels.

a. Groupes luttant contre la prolifération des antennes-relais et la « pollution
électromagnétique »

Les premiers sont les groupes luttant contre la prolifération des antennes-relais, ou
plus généralement la « pollution électromagnétique » (cette expression permettant de souligner le
caractere de nuisance qu’ils attribuent aux CEM d’origine anthropique). 1ls sont cinq a opé-

rer a I’échelle nationale.

Le plus ancien est I'association Pour une réglementation de 'implantation des
antennes-relais de téléphonie mobile” [PRIARTéM]. Elle a été fondée en 2000, lors de
la lutte contre I'érection d’un pylone supportant plusieurs antennes-relais dans un village du
Morbihan, et suite a la découverte de conflits similaires ailleurs en France : elle s’est donnée
pour objectif de mutualiser les efforts des riverains mobilisés, en facilitant le partage de
leurs expériences. Elle a ainsi adopté un mode d’action particulier, consistant a fournir les
mouvements locaux en ressources documentaires (par exemple, des informations scienti-
fiques sur les effets sanitaires des CEM™) et procédurales (lettres-type et argumentaires
éprouvés a adresser aux élus locaux, copropriétaires, opérateurs, etc.). Ses responsables
interviennent occasionnellement dans les médias et aupres des pouvoirs publics. Ils se sont
préoccupés tres tot des problémes de santé rapportés par les riverains d’antennes-relais, y

72 Jean-Yves Cendrey, Schproum : Roman avorté et récit de mon mal, Arles, Actes Sud, 2013, 201 p.
73 Depuis 2014 : Pour rassembler, informer et agir sur les risques liés aux technologies électromagnétiques.
74  Ce sont des militants de PRIARTéM qui ont rencontré Roger Santini en 2001.
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compris des troubles non spécifiques similaires a 'EHS. Mais ils n’ont adopté des revendi-
cations relatives a celle-ci que bien plus tard, lors de leur rapprochement avec le CEF (en

2013).

Les Robins des Toits sont nés en 2004 d’une scission avec PRIARTEM. Ils se
présentent comme une « association nationale pour la sécurité sanitaire dans les technologies sans fil » :
leur apparition consacre donc la transformation de la controverse entourant les antennes-
relais en probleme de santé publique, mais aussi son élargissement a d’autres appareils
radio-émetteurs. Les Robins des Toits ont d’abord revendiqué I'application du principe de
précaution aux CEM artificiels. Ils ont découvert TEHS en 2008, lorsque des personnes
hypersensibles ont commencé a les interpeller lors de réunions publiques, en leur repro-
chant de les oublier dans leur combat. Ils ont alors entrepris de faire connaitre leur situa-
tion, en faisant circuler des témoignages sur leur site Internet et dans les médias, et ajouté la
création de zones blanches a leurs revendications. Plusieurs personnes hypersensibles les
ont ensuite rejoints, qui ont constitué et animent au sein des Robins des Toits un réseau de
partage de connaissances sur PEHS (appuyé notamment sur un répondeur téléphonique
permettant d’étre rappelé — puis informé — par 'une d’entre elles, qui a constitué pour
beaucoup de personnes que nous avons rencontrées leur point d’entrée dans le mouvement

EHS).

Le Centre de recherche et d’information indépendant sur les rayonnements
électromagnétiques [CRIIREM] a été créé en 2005. I’ANFR” menait alors une cam-
pagne de mesure de Pexposition du public aux CEM émis par les antennes-relais, dont les
premiers résultats étaient contestés : leur caractére rassurant était jugé suspect, car favorable
aux opérateurs de téléphonie mobile. Un responsable de la mairie de Paris, déplorant I'in-
existence d’un organisme indépendant susceptible de réaliser des contre-mesures crédibles,
en a suggéré la création a un trio composé de Michele Rivasi (cf. nfra), Le Ruz et une mili-
tante contre la pollution électromagnétique. Le CRIIREM a ensuite développé ses activités
en direction des collectivités, puis des entreprises privées, quil conseille dans la gestion des
risques liés aux CEM (afin qu’elles puissent justifier de leur prise en compte, de leur
conformité a la réglementation, etc.). Il a employé jusqu’a trois salariés a temps plein. 11
refuse tout engagement politique explicite, afin de préserver la crédibilité de ses expertises.
Ses responsables considerent aussi que leur travail releve davantage de la prévention que de
75 Etablissement public chargé depuis 1997 de planifier et de controler I'exploitation des radiofréquences,

de maniere a garantir la compatibilité électromagnétique des appareils radio-émetteurs utilisés sur le terri-
toire national, ainsi que le respect des limites légales d’exposition.
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la prise en charge, et ne concerne pas en premier lieu les personnes EHS. Ils mettent
cependant en relation celles qui les sollicitent, et les assistent dans la préparation de dossiers
de demande de reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé [RQTH] (conseils sur
les pieces a inclure, les arguments a avancer, les médecins a consulter pour obtenir les certi-

ficats nécessaires, etc.) — ce qu’ils congoivent comme un moyen de les rendre visible.

Next-Up organisation a été fondée en 2005 par Santini et un militant anti-nu-
cléaire, avec pour objectif « /a défense de I'environnement naturel contre les CEM de toute nature et de
toute origine » (dont ses statuts présentent TEHS comme un « coro/lazre »). Elle méne des cam-
pagnes d’informations, des actions judiciaires... mais reste tres discrete sur son fonctionne-
ment et n’a pas donné suite a nos sollicitations. Elle s’intéresse de prés a TEHS. En 2009,
ses responsables ont aménagé une « gone refuge » sur un terrain privé situé sur la commune
d’Eurre (Dréme), offrant aux personnes hypersensibles la possibilité de s’abriter temporai-
rement des CEM dans des conditions correctes (avec a disposition quelques caravanes et
préfabriqués pourvus d’un blindage électronique, des sanitaires, une cuisine, etc.) (cf.
annexe B.3). Nous y avons croisé des personnes EHS venues de toute la France et de plu-
sieurs pays européens, avant sa fermeture contrainte en 2013 (une nouvelle zone refuge a
été ouverte en 2015 en Dréme Provengale, ou les conditions de séjour sont nettement plus
rustiques). Next-Up collabore aussi au projet de zone blanche porté par UTPE dans les

Hautes-Alpes.

La Coordination nationale des collectifs contre les antennes-relais [CNCAR] a
été fondée en 2011 par une équipe engagée depuis 2003 sur cette question. Considérant que
les mobilisations locales ne pourront aboutir définitivement que lorsque 'implantation des
antennes-relais sera réglementée précisément, elle propose de relayer leurs revendications
aupres des pouvoirs publics. Ainsi, son action concerne un seul type d’appareils radio-
émetteurs, et n’est dirigée que vers un ensemble restreint d’acteurs (principalement les par-
lementaires). .a CNCAR s’est néanmoins rapprochée du collectif EHS-France, et inclut

désormais systématiquement 'EHS dans ses revendications.

Comme nous I'avons vu, les acteurs luttant contre la prolifération des antennes-re-
lais ou la pollution électromagnétique se sont d’abord focalisés sur la susceptibilité aux
CEM. IIs n’ignoraient sans doute pas 'existence d’une sensitivité, mais I’évoquaient peu car
ils disposaient d’arguments plus concrets en faveur de la nocivité des CEM (en particulier
Iallégation d’effets cancérogenes). Ils ont ensuite rencontré des personnes hypersensibles

en nombre croissant, qui les contactaient car ils étaient les seuls acteurs a dénoncer publi-
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quement les effets sanitaires des CEM. Ils ont alors intégré 'EHS a leur argumentaire, de
maniere a en combler une lacune : Pabsence de victimes évidentes des antennes-relais et de
la pollution électromagnétique’®. Mais a I’époque, c’est-a-dire 2 la fin des années 2000, les
préoccupations des personnes hypersensibles étaient plus immédiates : comprendre com-
ment aller mieux maintenant, sans attendre une hypothétique réduction du niveau général
d’exposition aux CEM. C’est sans doute pourquoi elles se sont rassemblées au sein d’un
mouvement autonome. Elles souhaitaient travailler sur leurs problémes de malades plutot
que s’engager dans une controverse socio-sanitaire. Mais leurs efforts pour donner sens a
leur situation ont aussi conduit a la stabilisation d’une identité collective de victimes. Ainsi,
lorsque le mouvement EHS s’est structuré, un rapprochement a pu s’opérer avec les
groupes luttant contre les antennes-relais ou la pollution électromagnétique : tous reven-
diquent ou promeuvent aujourd’hui la reconnaissance de 'EHS; ainsi que la prise en consi-
dération des personnes hypersensibles, et collaborent avec leurs représentants pour les

obtenir.

Leur implication répond a des intéréts variés : outre le gain politique a 'existence de
victimes des appareils et des technologies qu’ils dénoncent, la conviction idéologique que
EHS constitue un aspect du probléeme qu’ils traitent, 'impératif moral d’assister des per-
sonnes en détresse, mais aussi la volonté d’élargir leur base d’adhérents et de militants (ces
groupes fonctionnant comme des prestataires, ils se trouvent e facto en concurrence pour la
captation des mobilisations locales”). Elle risque toutefois de dissoudre PEHS dans I'en-
semble des problémes attribués aux antennes-relais ou a la pollution électromagnétique, et
d’atténuer la spécificité de sa cause. Surtout, 'engagement des groupes mobilisés autour de
ces problemes en faveur de ’EHS se heurte a une contradiction difficilement surmontable :
afin d’écarter toute accusation de misonéisme, ils proclament depuis toujours s’opposer
non aux technologies sans fil mais a leur exploitation dérégulée et imprudente. Or, certaines
personnes hypersensibles considérent ces technologies comme irréductiblement nocives, et
refusent d’en concevoir un usage raisonné, en particulier parce qu’elles constatent réagir
aux CEM a des niveaux d’exposition inférieurs a celui dont ces groupes revendiquent
I'adoption comme limite légale’™. Réciproquement, reconnaitre I'innocuité des CEM en des-

sous d’un niveau d’exposition déterminé équivaut a considérer comme anormales les réac-

76 Nous remercions Olivier Borraz d’avoir attiré notre attention sur ce point.

77 Nous en économisons la présentation ici.

78 PRIARTEM et les Robins des Toits militent en faveur d’une norme de 0,6 V/m pour Pexposition induite
par les antennes-relais, c’est-a-dire pour les CEM de fréquence comprise entre 700 MHz et 2,6 GHz. Les
valeurs limites actuelles vatient de 31 2 61 V/m sur cette plage de fréquences ; de fait, elles ne sont jamais
atteintes.
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tions qui se produisent alors, c’est-a-dire a retirer aux personnes EHS leur statut de vic-
times : si leur environnement cesse d’étre pathogene, leur organisme reste seul en cause, et
elles deviennent des malades comme les autres. Cette contradiction fragilise Ialliance a long
terme entre les groupes de victimes et ceux luttant contre la prolifération des antennes-re-

lais ou la pollution électromagnétique.

b. Contre-experts

Leur rapprochement n’a donc rien d’évident. Au plan cognitif, il est devenu pos-
sible apres Dattribution de I'indésirabilité des antennes-relais a leur nocivité potentielle ou
avérée, c’est-a-dire apres la formulation du probleme de la pollution électromagnétique en
termes sanitaires. Celle-ci doit beaucoup au travail de quelques acteurs, qui ont produit un
argumentaire scientifique détaillé attestant P'existence d’effets des radiofréquences sur la
santé, y compris a des doses non thermiques, et justifiant 'application du principe de pré-
caution a la téléphonie mobile. Cet argumentaire est rapidement devenu central dans le dis-
cours des militants anti-antennes, favorisant la « sanitarisation » (mais aussi la « scientifisation »)
de la controverse™. Ses inventeurs peuvent donc étre considérés comme des relais de la
cause EHS — d’autant qu’ils 'ont ensuite étendu en y intégrant celle-ci, d’abord en la rap-
prochant des troubles non spécifiques ressentis par les riverains d’antennes-relais, puis en

défendant sa réalité de maladie somatique provoquée par les CEM.

Qui sont-ils ? Nous avons évoqué Roger Santini et Pierre Le Ruz. D’autres noms
reviennent régulicrement : Daniel Oberhausen, Jean-Marie Danze et Benoit Louppe (ces
deux derniers en Belgique). La liste de leurs ouvrages témoigne de I'ancienneté de leurs
liens et de leur collaboration (cf. annexe A). En 2003, ils se rassemblent dans un Comité
Scientifique sur les Champs Electromagnétiques [CSIF-CEM] afin de contester le dernier
rapport d’expertise officiel. Ils publient un « contre-rapport» 2 la fin de année™ : cette pos-
ture mimétique leur vaut d’étre qualifiés de contre-experts par Borraz ez al. [2004] (eux-
mémes se décrivent aussi comme des « lanceurs d'alerte »). 1ls parviennent ainsi a imposer
I'idée qu’une controverse scientifique existe sur les effets sanitaires des radiofréquences,
jetant le doute sur 'expertise officielle, et offrant aux militants anti-antennes une raison
79 La mobilisation contre les antennes-relais est donc originale, par rapport aux autres mouvements relatifs

a la santé environnementale, en ce qu’elle ne procede pas de victimes avérés ou probables : ni les per-
sonnes EHS, ni les populations jugées les plus vulnérables aux CEM, c’est-a-dire les enfants, les per-
sonnes agées et les malades [Borraz ef al., 2004]. Elle résulte plutdt d un « mouvement de suspicion » que d’un
« processus de victimisation » [AXRICH ef al., 2010b]. Par suite, elle se distingue aussi par le role limité qu’y ont
joué les « enquétes profanes » en comparaison de 'argumentation scientifique.

80 Richard Gautier, Pierre Le Ruz, Daniel Oberhausen, & Roger Santini, 1otre GSM, votre santé : On vous
ment ! 150 pages pour rétablir la vérité, Embourg (BE), Marco Pietteur, 2003, 150 p.
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légitime de la récuser : incertitude autour du risque réel de la téléphonie mobile®. En 2005,
le CRIIREM et Next-Up succedent au CSIF-CEM. Leur création exprime sans doute une
volonté des contre-experts de s’affranchir de la démarche mimétique, afin de développer
leurs activités librement dans le contexte favorable résultant de lintensification de la
controverse. Leur production ralentit : quelques années plus tard, c’est un argumentaire
d’origine étrangere (américaine) qui s’impose dans le discours des militants anti-antennes,

puis des personnes EHS : le rapport Biolnitiative (cf. chap. 1, n. 25).

Les données dont nous disposons pour caractériser le profil des contre-experts sont
lacunaires, car nous n’avons pu les interroger tous. Santini était un universitaire : semble-t-il
frustré par la stagnation de sa carricre, et peut-étre par le désintérét de ses collégues pour
ses travaux, il s’est tourné vers le grand public, aupres duquel il a fini par trouver un audi-
toire, et une reconnaissance. Les autres ne sont pas des chercheurs professionnels : ils
n’exercent aucune activité de recherche dans des institutions scientifiques, et ne travaillent
pas en lien avec une communauté savante. En particulier, ils présentent seulement leurs
analyses dans des ouvrages de vulgarisation ou des médias généralistes. Leur seule publica-
tion dans une revue scientifique concerne les résultats d’une enquéte sur I’état de santé de
riverains d’antennes-relais, coordonnée par Santini® [Santint ef a/, 2002, 2003]. L’indépen-
dance dont ils se revendiquent signifie bien leur extériorité vis-a-vis de la communauté
savante, autant qu’elle explique I'absence de réelle controverse en son sein. Les contre-ex-
perts essayent cependant d’obtenir une légitimité associée a la compétence scientifique, par

des moyens parfois franchement hétérodoxes®, mais avec un certain succes d’abord du

bl

coté de la justice (ou la qualité d’expert est accessible sans titre académique) et des pouvoirs
publics (par exemple avec leur audition par des commissions parlementaires). Par ailleurs,
ils proposent leurs services pour la réalisation de mesures, la mise en ceuvre de protections,

81 Cette situation differe de celles jusqu’ici étudiées par les « agnotologues » : le consensus scientifique y est
contesté par quelques chercheurs parvenant a susciter une apparence de controverse, avec pour effet ce-
pendant non de dissimuler des dangers avérés, comme ceux du tabac [Procror, 2012], mais d’accréditer
des risques fictifs. Il est alors légitime de patler de fausse alerte sanitaire. Ce phénomene mériterait d’étre
étudié sérieusement, non seulement par respect du principe de symétrie, mais aussi en raison de son cout
potentiel pour la collectivité. Il faudrait cependant pour cela que les sociologues rompent avec la bien-
veillance qu’ils témoignent volontiers aux lanceurs d’alertes.

82 [Et considérée comme de faible qualité, car les symptomes et les expositions y sont exclusivement évalués
par les déclarations des participants.

83 Voici comment ils sont décrits par le député écologiste André Aschieri, qui s’est intéressé précocement
au risque sanitaire posé par la téléphonie mobile : « Attention, “professenr de biologie” peut tout simplement vou-
loir dire, cela s'est vu, que ['intéressé est professenr de biologie dans un college de province. La méme interprétation se re-
tronve pour le titre de “doctenr”. Ainsi, un de ces “doctenrs” qui prétendent se préoccuper de notre santé était en réalité doc-
teur en bistoire et nullement médecin. Facile anssi de faire état d’un diplome de doctenr de I'université d’une ville d’Azer-
baidjan qui, aprés vérification, n'existe tout simplement pas. » [Aschiert & Carreram, 2001, p.186-7] Cette dé-
viance vis-a-vis des normes académiques explique en partie ’hostilité des réactions qu’ils suscitent chez
certains.
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ou l'animation de formations sur ces deux activités®. En dépit de la neutralité dont ils se
revendiquent, ils ont donc avantage a la perception des CEM comme dangereux, et par
suite a la reconnaissance de 'EHS. IIs se montrent plus discrets sur ce conflit d’intéréts que

sur ceux qu’ils prétent a leurs contradicteurs (cf. #nfra).

Nous pouvons aussi ranger Belpomme dans la catégorie des contre-experts,
d’abord parce qu’il fournit la cause EHS en arguments et en preuves scientifiques, ensuite
parce quil en a récemment adopté la posture (apreés la pré-publication du rapport de
I’Anses sur PEHS en juillet 2016, il en a rédigé une critique sévere présentée comme un
contre-rapport). Il est comme Santini un chercheur professionnel, et de surcroit un clini-
cien : il a réalisé une carri¢re hospitalicre traditionnelle en oncologie, aprés avoir obtenu sa
these d’exercice en 1975. En 1984, il fonde I’Association pour la Recherche Thérapeutique
Anti-Cancéreuse [ARTAC] afin de conduire des essais cliniques en collaboration avec I'in-
dustrie pharmaceutique. En 2002, il en modifie radicalement I'orientation : il délaisse la thé-
rapie pour se focaliser sur I’étiologie et la prophylaxie, dans I'objectif de comprendre les
causes du cancer afin de le prévenir. Il s’oriente vers I’hypothése d’une origine principale-
ment environnementale, qu’il commence a défendre publiquement en 2004 par un ouvrage
de vulgarisation® et le lancement d’un appel sur « les dangers sanitaires de la pollution chimique »
(a I'issue d’un colloque impliquant des personnalités comme Nicolas Hulot ou Luc Monta-
gnier, qui assurent un fort retentissement médiatique a I’événement). 11 élargit ensuite son
intérét aux maladies de ’environnement. Il découvre les HSE en 2008, ouvre une consulta-
tion « de médecine environnementale » a Paris 'année suivante, et commence a y recevoir des
patients hypersensibles. Il affirme aujourd’hui en avoir examiné plus de 1200, et s’est

imposé dans leurs trajectoires personnelles (cf. chap. 5.2.6.4).

Belpomme développe rapidement sa propre théorie de 'EHS, sous la forme du
SICEM. 1l décrit une évolution de ce syndrome en trois phases : une « phase d’induction »
caractérisée par des migraines, des douleurs cutanées et musculaires, ainsi que des troubles
cognitifs ; une « phase d’état» ou dominent les insomnies, la fatigue chronique et la dépres-
sion ; puis une phase d’« dvolution a distance » aboutissant a la régression des symptomes chez

les sujets réduisant leur exposition aux CEM, et a un état de démence évocateur de la mala-

84 Ils ne sont pas les seuls : d’autres individus font commerce de dispositifs de protection ou de leur exper-
tise métrologique, mais sans prétention a la reconnaissance ni efforts pour s’ériger en interlocuteurs des
pouvoirs publics. Ces activités doivent étre rapportées aux sommes substantielles que les personnes EHS
investissent dans leurs efforts pour maitriser leur affection (cf. chap. 6.1).

85 Dominique Belpomme, en collaboration avec Bernard Pascuito, Ces Maladies créées par homme : comment la
dégradation de lenvironnement met en péril notre santé, Paris, Albin Michel, 2004, 384 p.
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die d’Alzheimer chez les autres. La responsabilité des CEM est selon lui démontrée par les
observations concordantes de ses patients, et des tests de provocation réalisés avec certains
d’entre eux. Il a développé une procédure diagnostique associant la mise en évidence d’une
hypoperfusion cérébrale par un « écho-doppler cérébral pulsé » a 'objectivation d’anomalies bio-
logiques (comme des carences en vitamine D et en mélatonine) a 'aide d’analyses san-
guines. Il prescrit a ses patients hypersensibles un traitement médicamenteux composé
d’anti-histaminiques, d’anti-oxydants, de vitamines et de « revascularisatenrs cérébraux » (en
Poccurrence, une préparation de papaye fermentée), qu’il recommande d’associer a un
« sevrage électromagnétique » rigoureux. Ce travail, comparable a celui des cliniciens écologistes
cherchant a doter la MCS d’une réalité toxicologique®, a d’abord été présenté sur un site
Internet dédié”, puis dans une publication scientifique [BErroMME e¢# 4/, 2015]. Le moins
qu'on puisse dire est quelle n’a pas enthousiasmé la communauté scientifique™ : il est peu

probable que le diagnostic de SICEM parvienne a s’y imposer.

Belpomme n’en contribue pas moins a faire connaitre PEHS : par ses nombreuses
interventions médiatiques ou lors d’événements publics, un ouvrage récent”, le site Internet
qu’il alimente, ou encore les formations médicales qu’il dispense. Au niveau micro-poli-
tique, il délivre des certificats médicaux qui s’averent efficaces dans certaines procédures
administratives liées a 'EHS, en particulier les RQTH. 1l favorise donc une reconnaissance
« par le bas» de PEHS. Quels intéréts a-t-il dans cette affaire ? Sa « conversion » écologiste a
parfois été dénoncée comme opportuniste [MicHeLs, 2014]. Il n’est cependant pas douteux
qu’il est convaincu par ses dires — ni qu’il a trouvé un public reconnaissant et complaisant,
lui permettant d’endosser a peu de frais ’habit d’'un grand savant. Il se défend de tout inté-
rét pécuniaire, affirmant recevoir gratuitement les personnes hypersensibles démunies. Le
cout des examens et des traitements qu’il prescrit, dont aucun n’est pris en charge par les

assurances sociales, n’est en pas moins dénoncé unanimement par celles-ci.

c. Personnalités du mouvement de I’écologie politique

La cause de 'EHS a trouvé des relais dans le mouvement de I’écologie politique,
d’abord en la personne de Michele Rivasi. Agrégée de sciences naturelles, elle commence
une carriere d’enseignante a la fin des années 1970. En 19806, peu apres la catastrophe de

86 Et de chercheurs étrangers, notamment les Suédois Olle Johansson (de 'unité de dermatologie expéri-
mentale de IInstitut Karolinska, a Stockholm) et Lennart Hardell (oncologue a ’hopital universitaire d’O-
rebro).

87 http://www.chs-mcs.org/ [consulté le 1¢ janvier 2017]

88 Pour une mesure des réactions, cf. son commentaire dans le pré-rapport de ’Anses [2016, p.258-63].

89 Dominique Belpomme, Comment naissent les maladies. .. et que faire pour rester en bonne santé, Paris, Les Liens
qui Liberent, 2016, 432 p.
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Tchernobyl, elle donne ses lettres de noblesse au modele de la contre-expertise indépen-
dante en fondant la Commission de recherche et d’information indépendantes sur la radio-
activité [CRIIRAD] : apres s’étre dotée d’un laboratoire de mesure de la radioactivité, celle-
ci entreprend de vérifier les évaluations officielles des retombées nucléaires, puis conteste
les conclusions rassurantes des autorités sanitaires. Elle a inauguré une stratégie associant
des campagnes de communication alarmistes, lui permettant de se faire connaitre, a la com-
mercialisation de son expertise aupres des collectivités territoriales (a travers la réalisation
d’études) et des particuliers (grace a la vente d’appareils de mesure). Son succeés ne s’est
jamais démenti : la CRIIRAD emploie aujourd’hui une douzaine de salariés. Rivasi en a
quitté la présidence en 1997 pour se présenter aux élections législatives : elle est élue dépu-
tée de la premicre circonscription de la Drome et rejoint le groupe socialiste a I’Assemblée
Nationale. Battue en 2002, elle rallie Greenpeace France qu’elle dirige entre 2003 et 2004.
En 2005, elle contribue a I'extension du modele de la contre-expertise indépendante aux
phénomenes électromagnétiques, avec la création du CRIIREM (dont elle est toujours vice-
présidente). Elle est élue députée européenne de la circonscription Sud-Est en 2009 puis
2014, et rejoint le groupe écologiste. Outre aux effets sanitaires des CEM, Rivasi s’intéresse
de pres a PEHS : depuis la réoccupation de la forét de Saot en 2010, elle s’est rendue ou
s’est faite représenter a plusieurs rassemblements de personnes hypersensibles, réclame leur
reconnaissance comme handicapées, attire 'attention du ministere de la Santé sur leur sort,
et soutient encore le projet d’aménagement d’une zone blanche dans les Hautes-Alpes

porté par UTPE.

Une seconde personnalité du mouvement écologiste relayant la cause EHS est Lau-
rence Abeille. Elue députée de la sixieme circonscription du Val-de-Marne en 2012, aprés
une carriére politique locale 4 Fontenay-sous-Bois et 4 la région Ile-de-France, elle s’est fait
connaitre par la proposition de loi « relative a l'application du principe de précaution défini par la
Charte de lenvironnement aux risques résultant des ondes électromagnétiques » qu’elle a déposée en
décembre de la méme année. Apres son renvoi en commission, elle en a déposé une ver-
sion remaniée en 2013 (« relative a la sobriété, a la transparence et a la concertation en matiére d'expo-
sition anx ondes électromagnétiques ») finalement adoptée en février 2015. Cette loi, préparée en
collaboration avec plusieurs groupes de victimes ou luttant contre la pollution électroma-
gnétique, prévoit lattribution d’un objectif de modération de I'exposition du public aux
CEM a la politique des télécommunications, une meilleure concertation préalable a I'instal-

lation d’appareils radio-émetteurs, ainsi que la sensibilisation du public a I« #sage responsable
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et raisonné des terminanx mobiles ». Elle enjoint aussi le Gouvernement a remettre au Parlement
un rapport sur 'EHS dans un délai d’un an. Deux ans plus tard, les principaux décrets d’ap-
plication restent a publier, et le rapport a rendre™. Cette loi n’en apparait pas moins comme
une contribution significative a la prise en compte de 'EHS par les pouvoirs publics. Elle
favorise par ailleurs sa connaissance par le grand public, grace a l'attention médiatique dont
elle a bénéficié. Abeille elle-méme n’hésite pas a mentionner 'EHS dans ses interviews :
investir ce théme 'aide aussi a se distinguer en tant que nouvelle député. En février 2016,
elle a co-organisé avec Rivasi un colloque a ’Assemblée Nationale intitulé « Pour la reconnais-
sance de [électrosensibilité » (avec notamment Le Ruz, Belpomme et des représentants de
IASEF et de POEM 26) a destination des professionnels de santé. Ceux-ci étaient invités a
signer un appel a la ministre de la Santé rapportant une augmentation de la prévalence de
PEHS parmi leurs patients, et réclamant la pérennisation de zones blanches, ainsi que la
prise en charge des personnes hypersensibles par le biais de leur reconnaissance comme

handicapées.

d. Reporters militants

Drautres relais de la cause EHS sont des reporters, au sens large de personnes tra-
vaillant a collecter et a diffuser des informations. Plusieurs cinéastes ont réalis¢ des docu-
mentaires sur 'EHS et la vie quotidienne des personnes qui en souffrent : Jean-Yves Bilien
et Maxence Layet” (Les Sacrifiés des ondes, 2012, 70 min.), Marianne Estébe (Hors champs,
2013, 52 min.), ou encore Marc Khane (Cherche gone blanche désespérément, 2013, 58 min.).
D’autres les ont évoquées dans des reportages consacrés aux effets sanitaires des CEM :
Jean-Christophe Ribot (Sous le fen des ondes, 2009, 52 min.), Serge Fretto (Résonance, 2010,
52 min.), Sophie Le Gall (Mauvaises ondes, 2011, 87 min.), Jean Heches (Ondes science & mani-
gances, 2014, 92 min.). Ces films sont utilisés comme supports de communication par les
groupes de victimes, et diffusés dans I'univers bio-alternatif. Mais le public qu’ils atteignent
ainsi est déja convaincu, autant que nous en avons pu en juger lors des projections mili-
tantes auxquelles nous avons assisté. Seul Mauvaises ondes est parvenu a toucher une
audience plus large, plus qu’il est apparu en premicre partie de soirée sur France 3, en mai
2011. Il aurait été suivi par 1,82 million de téléspectateurs et a déclenché une polémique
assez vive, mais qui s’est rapidement épuisée. Sous le feu des ondes a été diffusé sur Arte en
juillet 2009 en seconde partie de soirée, et Cherche zone blanche désespérément sur France 5 en

aout 2015 en avant-soirée : ils ont recu beaucoup moins d’attention.

90 https://www.senat.fr/application-des-lois/ppl13-310.html [consulté le 27 septembre 2017]
91 Qui a été I'attaché parlementaire de Rivasi et appartient au conseil d’administration du CRIIREM.
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e. Associations environnementales

Les associations promouvant des conceptions écologiques de la santé contribuent
peu a la reconnaissance de 'EHS : elles s’y intéressent moins explicitement qu’a la MCS, et
surtout qu’aux effets sanitaires des CEM artificiels. Ainsi, le Réseau environnement-santé a
été rejoint par PRIARTEM et collabore parfois avec les Robins des Toits, mais n’a consacré
comme actions a 'EHS que les deux colloques décrits plus haut. IASEF de méme, évoque
occasionnellement 'EHS dans sa communication, mais ne la présente pas comme une véri-
table « problématique émergente » (au contraire de la MCS) : elle avertit plutdt de la nocivité
alléguée de la téléphonie mobile, qu'elle a méme tenté d’établir a I'aide d’une enquéte
aupres des habitants d’un immeuble supportant plusieurs antennes-relais. L’association
Agir pour Penvironnement [APE]| enfin, s’est précocement intéressée a la pollution élec-
tromagnétique. Fondée en 1997 et relativement dépourvue d’assise militante, elle s’est
emparée de ce théme encore peu investi de maniere a se distinguer des organisations écolo-
gistes plus reconnues. Elle s’est rapprochée de PRIARTéEM des sa création, et collabore
toujours avec elle. APE a adopté un mode d’action original, consistant a fédérer des acteurs
autour de campagnes de communication ciblant les responsables d’un probléme particulier.
Elle diffuse notamment des brochures et des cartes postales a leur envoyer. Elle a mené
trois campagnes sur le theme de la pollution électromagnétique, en 2000-2001 (« Insup-por-
tables, les antennes-relais 217 ») 5 en 20006 (« Trés haute tension : des nuisances sur toute la ligne !l » en
collaboration avec le CRIIREM) ; et finalement en 2008-2009 (« Portables, antennes-relais,
wifi : TeherMobile 2 » en collaboration avec PARTAC). IEHS n’apparait que dans la troi-
sieme, au détour d’une phrase et comme une preuve parmi d’autres de la nocivité des
CEM. Ces trois associations s’intéressent a ’EHS en tant qu’elle permet d’enrichir la cause
de la santé environnementale d’un nouvel exemple de « maladie écologique » : son existence
contribue a justifier leur action, en attestant de la responsabilité de 'environnement dans

certaines affections — mais pas au point qu’elles se mobilisent pour sa reconnaissance.

Conclusion

Davantage d’acteurs ont rallié la cause EHS que la cause MCS. Dans I’absolu, ils ne
semblent pourtant guére nombreux, ni hétérogenes. Ils proviennent principalement de
deux réseaux militants : 'un relatif a la défense de I'environnement et a la promotion de
conceptions écologistes de la santé ; I'autre a la lutte contre la pollution électromagnétique
et sans doute a la valorisation de médecines non conventionnelles qui en constituent 'en-

vers (en ce qu'elles prétendent soigner par les CEM — ainsi de la « géobiologie », de la « bioréso-
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nance », de la « morathérapie », etc.). Ces deux réseaux sont enracinés dans 'univers bio-alter-
natif : 'EHS y semble désormais bien connue™. La capacité de leurs membres 2 promou-
voir la reconnaissance de PEHS au-dela parait cependant limitée. Par exemple, les contre-
experts ne sont guere efficaces au sein de I'univers scientifique, comme Belpomme au sein
de l'univers médical. Par ailleurs, leur ralliement a la cause EHS ne va pas sans en altérer le
sens. Ils tendent a la subsumer sous des causes plus générales, au prix d’une réduction de
son urgence et de sa spécificité. Les acteurs ne maitrisent donc pas toujours le sens des tra-
ductions qui leur permettent de recruter des alliés : dans la perspective sociologique aussi, la

traduction porte un risque de trahison™.

3.2.3. Des adversaires rares mais influents ?

a. Chercheurs professionnels et militants rationalistes
La mobilisation autour de 'EHS a suscité une opposition explicite, quelques acteurs
s’étant publiquement opposés a sa reconnaissance. Le plus célebre est André Aurengo.
Chef du service de médecine nucléaire du groupe hospitalier de la Pitié-Salpétriere, membre
de ’'Académie nationale de médecine, et par ailleurs polytechnicien et docteur en physique,
il est intervenu a plusieurs reprises dans les médias pour dénoncer la faiblesse scientifique
de certaines é¢tudes épidémiologiques, ainsi que les conclusions sanitaires alarmistes qui en
sont tirées. Il récuse en particulier les travaux démontrent I'existence d’effets adverses des
radiofréquences sur la santé a des doses non thermiques, et la pertinence scientifique de
I'application du principe de précaution a la téléphonie mobile. Amené a prendre position
sur PEHS, il en a contesté la réalité biophysique et environnementale, c’est-a-dire I'exis-
tence de liens causaux entre les symptomes ressentis par les personnes hypersensibles et les
CEM auxquels elles sont exposées. 11 est depuis qualifié de « négationniste » par certains mili-
tants, qui 'accusent d’étre en conflit d’intérét pour avoir été membre du conseil scientifique
de Bouygues Télécom et administrateur d’Electricité de France. Dans I'univers EHS; il a
par ailleurs été fait grand cas des propos de Dominique Choudat, chef du service de patho-
logies professionnelles de I’hépital Cochin, auquel avait été confié la réalisation d’une étude
92 En témoigne son évocation réguliere dans la revue Biocontact : entre 2014 et 2016, quatre articles lui ont
été consacrés, dont trois rédigés par une responsable du CEF (n° 244, 250, 257 et 272). Elle a aussi été
évoquée dans plusieurs autres (n° 267 et 269). Ce mensuel consacté aux « alternatives dédiées an mienx-étre »
est distribué gratuitement dans les magasins bio et certains salons. Revendiquant un tirage moyen de
230 000 exemplaires, il constitue un indicateur intéressant de opinion prévalant dans 'univers bio-alter-
natif.
93 Les mobilisations pour la reconnaissance des effets sanitaires des éthers de glycol aux Etats-Unis et en
France en constituent d’autres exemples. Elles ont été conduites par d’autres acteurs que leurs victimes :

des groupes d’avocats en conflit avec I'industrie des semi-conducteurs, et des syndicats engagés dans la
lutte contre I'amiante, qui les ont faconnées selon leurs propres contraintes [Jouzer, 2012].
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sur PEHS a lissue du « Grenelle des Ondes » (ct. infra) : lors dune conférence de presse, il en
avait réfuté I’étiologie électromagnétique et recommandé une prise en charge par des TCC.
D’autres chercheurs défendent des positions similaires dans des circonstances moins
médiatisées, par exemple des conférences locales sur les effets sanitaires des radiofré-
quences ; ainsi des biophysiciens Anne Perrin (chercheuse déléguée au laboratoire d’Hyper-
fréquences et de Caractérisation de Grenoble) et Bernard Veyret (directeur de recherche au

laboratoire de I'Intégration du Matériau au Systéeme de Bordeaux).

Le profil de ces acteurs différe nettement de celui des contre-experts. Chercheurs
professionnels avancés dans leur carriere, sont actifs et reconnus au sein de leur commu-
nauté disciplinaire, exercant des responsabilités scientifiques et administratives, participant
a Pexpertise officielle dans leur domaine de compétence™ : ils constituent assurément une
élite. Leur résistance a la reconnaissance de 'EHS participe alors d’une défense de l'ortho-
doxie scientifique sur laquelle est fondée leur 1égitimité professionnelle. Elle se conjugue
chez certains a un engagement rationaliste, notamment au sein de ’Association Francaise
pour I'Information Scientifique [AFIS] : fondée en 1968 afin de promouvoir les valeurs de
la science et lutter contre son détournement a des fins charlatanesques, celle-ci travaille
aujourd’hui a démystifier I'actualité scientifique par lintermédiaire de sa revue Science &
psendo-sciences, de son site Internet” et de manifestations locales. Elle est intervenue a plu-
sieurs reprises sur PEHS, en défendant la these d’une origine psychogene. Aucun de ces
acteurs ne nie la réalité subjective de 'EHS, c’est-a-dire Iauthenticité des symptomes res-
sentis par les personnes hypersensibles : c’est uniquement sa réalité biophysique de trouble
provoqué par les CEM qu’ils contestent. Cela suffit a en faire des adversaires de sa recon-
naissance, selon le raccourci présenté en conclusion du chapitre précédent : la moindre
expression de doute quant a la nature environnementale de 'EHS est per¢ue comme un
plaidoyer en faveur de conceptions psychogenes. Les conséquences de leurs interventions
sont difficiles a évaluer. Il est possible qu’elles n’atteignent qu’un public de convaincus et

contribuent surtout a antagoniser la controverse.

b. Industriels des télécommunications
Un seconde catégorie d’acteurs est accusée de s’opposer a la reconnaissance de
IEHS : les opérateurs de téléphonie mobile. Responsables du déploiement des appareils

radio-émetteurs les plus saillants dans 'environnement quotidien : les antennes-relais et les

94 Le nucléaire pour Aurengo, 'amiante pour Choudat, les CEM pour Perrin et Veyret.
95  http://www.pseudo-sciences.org/ [consulté le 4 janvier 2017]
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box Internet, ils apparaissent comme ayant tout a perdre a la reconnaissance de la nocivité
des radiofréquences. Ils sont donc accusés d’en orchestrer le déni par les militants et relais
de la cause EHS, dont ils constituent la cible privilégi¢e. Au plan scientifique, ils corrom-
praient des chercheurs afin qu’ils produisent des études rassurantes quant aux effets sani-
taires des CEM, tandis quau plan politique, ils procéderaient a un intense travail d’in-
fluence visant a protéger leurs activités de toute entrave. La premiere de ces theses, d'inspi-
ration franchement complotiste, n’est guere convaincante. Outre qu’aucune preuve tangible

n’en a été apportée™

, les opérateurs n’ont nul besoin d’influencer la recherche scientifique,
car elle conclut d’elle-méme depuis longtemps a I'innocuité des radiofréquences dans leurs
conditions d’exploitation réglementaires, et plus récemment a leur absence d’implication
dans PEHS (cf. chap. 1.2.3.2). IIs se satisfont donc de modestes efforts de communication
visant a faire connaitre ces résultats, ainsi que leur respect des normes, par exemple la tenue
d’une « ondes et santé » sur le site Internet de leur association professionnelle”. Concernant

les personnes EHS, ils s’en remettent a la prise en charge proposée en 2009 a lissue du

Grenelle des Ondes.

La seconde thése est plus réaliste : nul doute que les opérateurs travaillent a se faire
entendre des autorités, de méme que tous les acteurs économiques de grande taille. Ils
n’ont simplement pas besoin de les convaincre de 'inexistence d’un risque que la commu-
nauté scientifique tient elle-méme pour négligeable. Par ailleurs, ils sont des acteurs essen-
tiels d’'une politique d’équipement reconnaissant la téléphonie mobile comme un service
d’intérét collectif, et contraignant les opérateurs a couvrir 'ensemble du territoire. Cette
décision de favoriser leurs activités n’a jamais été remise en cause depuis lattribution des
premicres licences d’exploitation en 1991 : DPéradication des derniéres zones blanches
constitue encore un objectif prioritaire de la politique des télécommunications, dont

témoignent les dispositions volontaristes de la « /o7 Macron » d’aout 2015. Enfin, on voit mal

96 Un rapport conjoint de 'Inspection Générale des Affaires Sociales et de 'Inspection Générale de 'Envi-
ronnement sur 'organisation du travail d’expertise au sein de ’AFSSE, chargée de la sécurité sanitaire jus-
qu’en 2005, a été beaucoup évoqué. Il qualifiait d’« insuffisantes » les « précantions prises quant a lindépendance
des excperts » en pointant I'existence de liens directs et indirects entre certains d’entre eux et les opérateurs,
par exemple I'appartenance a leurs conseils scientifiques. Il faut pourtant bien constater que les conclu-
sions des rapports suivant n’ont pas varié, et sont identiques a celles des rapports étrangers ou internatio-
naux : elles refletent bien un consensus scientifique identique. Par ailleurs, le nombre d’experts dépourvus
de liens avec des acteurs industriels est nécessairement faible dans un contexte ou les équipes scienti-
fiques compétentes sont peu nombreuses (une dizaine en France) et ou 'Etat se désengage de la re-
cherche [Groux & Hours, 2013].

97 Ia Fédération Francaise des Télécoms, ou sont présentées succinctement les conclusions de I'expertise
officielle, la réglementation, et des recommandations d’usage permettant de réduire 'exposition induite
par les combinés, ainsi que d’autres risques (téléphoner en conduisant...).
http://www.fftelecoms.otg/thematiques/responsabilite /ondes-sante [consulté le 4 janvier 2017]
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pourquoi ils seraient seuls impliqués dans cette cabale, alors que d’autres acteurs écono-
miques y seraient autant intéressés, a commencer par les équipementiers. Il apparait ainsi
que la dénonciation des opérateurs exerce une fonction rhétorique. Elle permet de disquali-
fier toute opposition en leur attribuant, de discréditer n’importe quel adversaire en allé-
o L . .
guant des conflits d’intéréts, avec une efficacité incontestable (qui tient autant au souvenir
des cas révélés lors de précédentes crises sanitaires quau manichéisme de la trame narrative
sous-jacente : lanceurs d’alertes bienveillants et victimes innocentes contre industriels
cupides). A cet égard, il n’est pas étonnant qu’elle se soit imposée trés tot dans 'argumen-

taire écolo-sanitaire [WHELAN, 1985].

3.2.4. Des institutions perplexes

Si la cause politique de PEHS n’aboutit pas, c’est pour d’autres raisons qu’une
conspiration des opérateurs, a chercher pour finir du coté des institutions. Ce sont elles en
effet qui possedent le pouvoir de reconnaitre légalement les HSE, et constituent la cible
ultime des mobilisations en leur faveur. Mais comment y réagissent-elles ? Concernant les
antennes-relais, les pouvoirs publics se saisissent du probléme assez tot : dés 'émergence
des premicres mobilisations en 1998. Mais ils le réduisent rapidement a sa dimension sani-
taire, en déléguant sa gestion a aux autorités sanitaires et a I'expertise officielle : ils par-
viennent ainsi a démontrer leur réactivité, afin de se prémunir du « risque institutionnel » que
constituent les accusations de négligence, tout en évitant d’affronter ses dimensions poli-
tique (les modalités souvent brutales d’installation des antennes-relais) et industrielle (la
politique de renforcement accéléré du réseau de téléphonie mobile) [Borraz ef al, 2004].
Cette réaction prend sens par rapport a la succession de crises sanitaires au cours des
années 1990 : sang contaminé, hormones de croissance, vache folle, amiante, etc., qui
conduit a I'institution d’un dispositif de veille sanitaire en 1998, et a la lutte subséquente
pour doter celui-ci d’un volet environnemental. Il en résulte une véritable prolifération des

rapports d’expertise™. Des programmes de recherche sont aussi lancés afin de combler les

98 Rapport Zmirou remis a la Direction Générale de la Santé en 2001, rapport Lorain et Raoul remis a 'Of-
fice Parlementaire d’Evaluation des Choix Scientifiques et Technologiques en 2002, avis de I’ Autorité de
Régulation des Télécommunications et de la Commission de Sécurité des Consommateurs la méme an-
née, rapports Veyret puis Hours remis a PAFSSE en 2003 puis 2005, rapports de AFSSET en 2009 sur
les HF et 2010 sur les BF, rapports de ’Anses sur les radiofréquences en 2013 puis sur leurs effets spéci-
fiques sur les enfants en 2016.
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lacunes identifiées par les experts”. Enfin, un dispositif de surveillance et de mesure des

expositions générées par les antennes-relais est institué puis renforcé'”.

101

Les conclusions unanimement rassurantes de ces rapports', é¢tudes et mesures ne

permettent cependant pas de régler le probleme. Elles échouent a convaincre les acteurs
luttant contre les antennes-relais et la pollution électromagnétique, qui les critiquent sévere-
ment avec Pappui des contre-experts, en dépit des efforts de communication consentis par
les pouvoirs publics et de leur tentative d’instaurer un dialogue lors du Grenelle des
Ondes'”™. Face a la persistance de la controverse et a la diffusion des inquiétudes, ils favo-
risent alors 'adoption de mesures de précaution au niveau individuel, par exemple en impo-
sant 'affichage du débit d’absorption spécifique des combinés de téléphonie mobile sur les
publicités et dans les points de vente, ainsi que I'inclusion d’une oreillette dans leur coffret
(juillet 2010). Les autorités sanitaires de méme, outrepassent a plusieurs reprises les conclu-
sions de 'expertise pour recommander des mesures de précaution, notamment PAFSSET
lors de la présentation de son rapport sur les radiofréquences a la presse (octobre 2009).
Ces mesures visant a rassurer sur leur implication s’averent contre-productives : elles sont

percues comme un aveu de la nocivité des CEM, et renforcent la suspicion vis-a-vis de 'ex-

103

pertise ™. En déléguant a celle-ci la gestion d’un probleme public, les autorités ont ainsi

contribué a en politiser la perception autant que I'exercice. Plus généralement, le « cadrage
par les risques sanitaires » a figé le probléme des antennes-relais sous la forme d’un enjeu de

99 Avec les projets « Communication Mobile et Biologie » [COMOBIO] en 1999 puis « Analyse dosimétrique des sys-
temes de téléphonie mobile de troisieme génération » [ADONIS] en 2003, une Action Concertée Incitative intitu-
1ée « effets biologiques et sanitaires des radiocommunications mobiles » la méme année, puis la série de travaux fi-
nancés par la Fondation Santé et Radiofréquences a partir de 2005 et ’Anses a partir de 2011.

100 Par une série de décrets et d’arrétés qui, a partir de 2002, en confient la direction a PANFR. Peuvent solli-
citer des mesures les particuliers, les collectivités territoriales, les administrations centrales, les autorités
sanitaires, ainsi que certaines associations agréées, pour tout lieu d’habitation ou accessible au public. Les
mesures doivent étre réalisées selon un protocole développé par PANFR en cohérence avec les recom-
mandations européennes, par des laboratoires indépendants accrédités par le Comité francais d’accrédita-
tion [COFRAC]. Leurs résultats sont mis a disposition du public sur le portail Cartoradio.

101 A Pexception du dernier, qui conclut a un effet possible des radiofréquences sur le bien-étre et les fonc-
tions cognitives des enfants, mais résultant probablement davantage de I'usage des téléphones mobiles
que des CEM qu’ils émettent.

102 Débat national organisé a Pinitiative de la secrétaire d’Etat a I'économie numérique au printemps 2009,
impliquant des représentants de IEtat, des organismes publics, des collectivités territoriales, des opéra-
teurs, des équipementiers, des militants environnementaux et anti-antennes, etc. Ces derniers s’en sont re-
tirés pour protester contre la focalisation des échanges sur les combinés de téléphonie mobile, au détri-
ment des antennes-relais, et la modestie des propositions avancées. Le principal résultat du Grenelle est la
réalisation d’une expérience d’abaissement de la puissance des antennes-relais, concluant en 2013 que le
respect des normes d’exposition revendiquées par les militants impliquerait, a qualité de service égale, une
multiplication du nombre d’antennes-relais par un facteur supérieur a trois [INERIS, 2013].

103 D’autres prises de position institutionnelles apparaissent aux militants comme des preuves de la justesse
de leurs accusations : la résolution 1815 du Conseil de 'Europe en 2011 (sut « l danger potentiel des champs
électromagnétiques et leur effet sur lenvironnement ») et la décision d’un groupe d’experts de ’'OMS et du CIRC
d’inscrire les radiofréquences dans la catégorie 2B rassemblant les agents « peut-étre cancérigénes pour
Lhomme » la méme année. Elles sont aujourd’hui centrales dans leurs argumentaites.
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santé publique : Borraz [2009] considere qu’il n’est plus susceptible d’évoluer vers un scan-
dale de santé majeur, ni de sortir silencieusement de I’'agenda politique. Reste a voir si la
controverse émergeant aujourd’hui autour des compteurs Linky connaitra un destin diffé-

rent.

Concernant maintenant 'EHS, elle commence a recevoir Iattention des pouvoirs
publics lors du Grenelle des Ondes, 'une des dix orientations retenues a son issue étant de
« prendre en charge de facon adaptée les personnes se plaignant d’hypersensibilité. » Cette recommanda-
tion se traduit par la commande d’une étude sur 'EHS au service de pathologies profes-
sionnelles du groupe hospitalier Paris Centre. Son protocole, développé en collaboration
avec ’Anses et PINERIS, prévoit le recueil des symptomes des personnes hypersensibles et
I’évaluation de leur retentissement psychosocial a 'aide de plusieurs consultations médi-
cales, 'objectivation de leur exposition aux CEM a l'aide d’un dosimeétre portable réalisant
des mesures continues pendant une semaine, ainsi quune prise en charge psychothérapique
avec un suivi d’'un an. Il associe 24 services de pathologies professionnelles répartis sur le
territoire métropolitain. Cette « étude Cochin » est lancée début 2012 pour une durée prévi-
sionnelle de 24 mois. Mais elle est boycottée par les intéressés, qui protestent contre I’ab-
sence de concertation lors de I’élaboration du protocole, le refus d’y inclure des analyses
biologiques, et les déclarations de Choudat. Ses résultats n’ont toujours pas été publiés

aujourd’hui.

Drautres institutions ont réagi favorablement aux sollicitations des militants de la
cause EHS et de leurs relais. La Direction Générale de la Santé d’une part : apres plusieurs
rencontres entre les responsables du CEF et de PRIARTéEM et des représentants de sa
sous-direction de la prévention des risques liés a environnement et a I'alimentation, elle a
transmis aux Agences Régionales de Santé une note « relative a la gestion des risques liés anx
radiofréquences » en mai 2014. Celle-ci inclut des éléments de réponse aux sollicitations que
leur adressent les personnes hypersensibles ; par exemple, la possibilité de participer a
I’étude Cochin, ou le fait que la création de zones blanches releve exclusivement de Dinitia-
tive privée. L’AFSSET, d’autre part, dans le cadre de sa politique d’ouverture de 'expertise
a la société, a auditionné préalablement a I’élaboration de son rapport sur les radiofré-
quences des représentants de plusieurs associations (APE, le CRIIREM, PRIARTéM et les
Robins des Toits) et intégré a son groupe d’experts un observateur désigné par elles. Le
rapport obtenu est le premier a considérer 'ensemble des radiofréquences, plutot que celles

émises par la seule téléphonie mobile, et a s’intéresser vraiment a 'EHS : apres 'analyse de
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62 articles en une trentaine de pages, il conclut a la « réalité du vécu » des personnes hypersen-
sibles mais a I’'absence de preuve de I'existence d’une relation de causalité entre leurs symp-
tomes et leur exposition aux CEM. Il a été regu de fagon tres mitigée. Mais peut-il en aller
autrement des rapports (et des travaux scientifiques) ne reconnaissant pas univoquement la
réalité « électro-somatigue » de TEHS ? Les démarches de connaissance et de reconnaissance

ne sont pas toujours conciliables.

Cette politique d’ouverture est poursuivie par ’Anses, qui succede a PAFSSET en
2010, et instaure un Comité de Dialogue « radiofréquences et santé » 'année suivante. Celui-ci
est chargé de proposer des orientations a la recherche et a I'expertise, et réunit des repré-
sentants de plusieurs parties prenantes : collectivités territoriales, opérateurs, syndicats et
associations variées — notamment APE, le CRIIREM, PRIARTéM, le CEF et les Robins
des Toits. Ces trois dernieres démissionnent en 2014 pour protester contre les conclusions
du rapport sur les radiofréquences paru en 2013 et la faiblesse du dialogue effectif (elles
revendiquaient en particulier 'ajout des modalités de financement des études aux critéres
d’évaluation employés par les experts). Ce rapport ne traite pas de PEHS, ’Anses ayant
décidé, en raison du caractere polémique de ce sujet et de la multiplication des travaux
scientifiques, de lui consacrer une expertise dédiée. Ses résultats définitifs sont attendus
pour la fin 2017. I’Anses s’implique enfin dans le projet de création d’une zone blanche
dans les Hautes-Alpes : elle accepte de rejoindre la structure juridique chargée de le piloter,
et délegue un expert au rassemblement organisé non loin par UTPE en aout 2014. Ce pro-
jet n’a cependant pas abouti aujourd’hui. I’Anses fait donc preuve d’une attitude volonta-
riste vis-a-vis de ’EHS. Elle espére peut-ctre ainsi restaurer sa légitimité aupres des acteurs
associatifs, devenus fort suspicieux envers I'expertise officielle. Ce faisant, elle contribue

aussi a accroitre I'importance de PEHS et a I’ériger en probléme autonome.

Conclusion

I’EHS a recu quelque attention des pouvoirs publics, mais demeure loin d’étre
reconnue : elle n’a pas d’existence dans les nosographies officielles, n’appartient pas au
répertoire diagnostique des médecins conventionnels, et ne permet aucune prise en charge
ou indemnisation en tant que malade. Les personnes EHS se trouvent donc conduites, de
méme que les personnes MCS, a solliciter la justice pour obtenir la reconnaissance de /leur
hypersensibilité. A notre connaissance, trois procédures ont abouti favorablement. La pre-
miere s’est soldée en octobre 2012 par la condamnation de deux opérateurs a indemniser

une personne EHS et a financer le blindage de son appartement, au titre de la réparation du
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préjudice causé par les antennes-relais installées a proximité. Les deux suivantes se sont
achevées par la condamnation des MDPH de I'’Aricge en juillet 2015 et du Gard en
novembre 2016 a reconnaitre aux plaignantes un taux d’incapacité supérieur a 80 % au titre
de leur EHS, leur ouvrant droit a ’Allocation aux Adultes Handicapés et a la Prestation de
Compensation du Handicap'™. 1l est trop tot pour savoir si ces décisions feront jurispru-

dence.

CONCLUSION DU CHAPITRE

L’observation de la chronologie et de la morphologie des mobilisations en faveur
de la reconnaissance des HSE ameéne a constater qu’en France, elles procédent avant tout
des personnes hypersensibles. Ce sont elles qui ont importé le diagnostic de MCS des
Etats-Unis pour lui attribuer leurs affections, puis ont ceuvré a sa diffusion. Ce ne sont pas
elles, en revanche, qui ont introduit en France le diagnostic I’EHS, mais plutot des acteurs
militant contre les antennes-relais et la pollution électromagnétique. Mais cette importation
est restée sans conséquences jusqu’a ce que des personnes s’en saisissent, et se recon-
naissent hypersensibles aux CEM. Les épidémies d’HSE ont donc moins commencé avec la
pénétration des diagnostics de MCS et I’EHS en France, qu’avec leur acclimatation par cer-
taines personnes qui s’en sont emparées pour donner sens a leurs problemes de santé. C’est
apres s’étre reconnues personnellement dans les HSE, et avoir constaté que celles-ci étaient
dépourvues d’existence 1égale, qu’elles ont entrepris d’en obtenir la reconnaissance sociale.
Elles n’y sont pas encore parvenues. La raison la plus déterminante est certainement 'inca-
pacité scientifique a construire les HSE comme des maladies de I'environnement, qui les
prive d’assise empirique et de légitimité. D’autres troubles résistent pourtant au réduction-
nisme médical dont la reconnaissance est plus avancée, notamment la fibromyalgie. Mais ils
ne sont pas caractérisés par une étiologie présumée, susceptible d’étre réfutée. Cest sans
doute pourquoi les causes des HSE échouent a recruter un nombre significatif d’alliés au
sein de I'univers médical : leur fragilité est trop évidente, que révelent en particulier les
études de provocation. Enfin, une troisi¢me raison a leur échec est que les personnes
hypersensibles ne sont ni assez puissantes politiquement ni assez légitimes moralement

pour contraindre les pouvoirs publics a relever la médecine de sa fonction régulatrice, et les

104 Elles ont été plaidées par la méme avocate et avec la méme stratégie : obtenir la réalisation d’une exper-
tise médicale au domicile des personnes, afin que I'adaptation de leur mode de vie atteste de leur sensibili-
té mieux que leur état clinique.
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institutions médico-sociales a prendre les HSE en charge malgré la faiblesse de leur assise

scientifique (comme il est advenu du syndrome de stress post-traumatique).

Les causes politiques de la MCS et de 'EHS n’en ont pas moins connu des destins
différents. La premicre n’a jamais pris d’ampleur : un seul groupe de victimes s’est consti-
tué, dont les effectifs restent faibles, et tres peu d’acteurs s’y sont ralliés, dont 'engagement
est sporadique. Aucun ne daigne méme s’opposer publiquement a sa reconnaissance. La
MCS demeure confidentielle, a un point d’autant plus frappant en comparaison avec sa
situation aux Etats-Unis. La cause politique de 'EHS, quant a elle, a gagné davantage
d’¢lan. Plusieurs groupes de victimes se sont constitués, aux effectifs plus conséquents et
croissant a un rythme plus élevé. Ils ont noué des alliances avec des acteurs plus nombreux,
quoique d’extraction assez homogene, et a Pengagement plus régulier. L’EHS bénéficie
d’une couverture médiatique épisodique, de plus en plus favorable selon le sentiment géné-
ral, qui lui permet d’exister par intermittence dans I'espace public. Elle a requ quelque atten-
tion des pouvoirs publics, au point de susciter une opposition explicite a sa reconnais-
sance — certes modeste. Sans étre devenue pandémique, elle n’est plus confidentielle, et
peut-étre en voie de se constituer en probléme public distinct de celui de la pollution élec-
tromagnétique. Mais I'issue de ce processus est incertaine. D’abord, les groupes de victimes
divergent dans leurs conceptions de 'EHS, leurs attitudes envers la modernité technolo-
gique, et leurs revendications. La cause politique de 'EHS s’en trouve fragilisée, d’autant
plus que leur alliance avec les acteurs luttant contre la prolifération des antennes-relais et la
pollution électromagnétique est contradictoire. Enfin, il est possible que la gestion du pro-
bleme de PEHS par les pouvoirs publics se routinise sans jamais aboutir a sa reconnais-

sance, c’est-a-dire qu’elle demeure un probleme « @ bas bruit » [JouzeL, 2012].

Comment expliquer cette différence entre les destins de 'EHS et de la MCS en
France ? Plusieurs éléments peuvent étre avancés. Tout d’abord, la cause MCS n’a pas ren-
contré de mobilisation structurée ou a la Iégitimité politique incontestable. Outre qu’ils sont
peu nombreux, ses alliés proviennent essentiellement du mouvement de la santé environne-
mentale, encore peu influent et organisé, tandis qu’aux Etats-Unis, sa reconnaissance a été
encouragée par une véritable contre-spécialité médicale disposant de plusieurs associations
professionnelles : 'écologie clinique, ainsi que par des acteurs impossibles a ignorer pour
les pouvoirs publics, car possédant une créance morale sur la nation américaine : les vété-
rans de la guerre du Golfe. Quant a TEHS, elle a bénéficié de I'appui des mobilisations rela-

tives aux antennes-relais puis a la pollution électromagnétique, relativement bien structu-
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rées, et plutot efficaces aux plans politiques et médiatiques. I1 semble donc que les causes
de la reconnaissance des HSE ne parviennent a créer seules des dynamiques suffisantes et
sont condamnées, pour se faire entendre, a s’allier avec des mouvements plus puissants.
Peut-étre est-ce une conséquence de la modicité du nombre de personnes hypersensibles,
mais aussi du caractere peu évident de leur statut de victime (en absence de preuve scienti-
fique déterminante de la responsabilité des produits chimiques et des CEM) : il ne leur per-
met pas de se prévaloir d’'une légitimité morale incontestable, contraignant les pouvoirs

publics a réparer leurs torts.

Une autre explication a I’évolution moins favorable de la cause MCS est I'origine
des expositions aux produits chimiques. Elles proviennent d’'une multitude d’acteurs indivi-
duels : collegues de travail se parfumant, proche utilisant des produits ménagers odorants,
voisin bralant des déchets végétaux, etc. (cf. chap. 4). Elles présentent donc un caractere
diffus et non intentionnel. C’est aussi le cas de certaines expositions aux CEM, provenant
par exemple de la box d’un voisin, du téléphone portable d’un passant, etc. (id.). Mais s’y
ajoute l'exposition générée par les antennes-relais, dont sont responsables une poignée
d’acteurs bien identifiés : les opérateurs. Elle présente un caractere localisé et délibéré, au
sens ou ces antennes ont pour fonction d’émettre des CEM, et répond de surcroit a un
intérét économique, puisque celles-ci fournissent un service exploité commercialement. Ces
¢léments permettent a PEHS de s’insérer plus commodément que la MCS dans la « #rame
narrative » des risques sanitaires qui, selon Borraz [2009, p.91], s’est imposée au cours des
années 1990 : outre « un Ftat qui mangue a ses devoirs » et « des experts défaillants », elle com-
potte « des gpérateurs privés qui font prévaloir leurs intéréts sur la santé des populations » et « des vie-
times innocentes ». Si I'on préfere, limpossibilité d’attribuer a de tels opérateurs la responsabi-
lité des expositions quotidiennes aux produits chimiques empéche les personnes MCS de se
victimiser. Il est révélateur a cet égard que leur colére s’oriente plutot vers le corps médical
que vers des acteurs économiques, les pouvoirs publics ou la société toute entiere (cf.

chap. 5).

Une seconde entrave a la victimisation des personnes MCS réside dans les représen-
tations collectives des produits chimiques et des CEM artificiels. Les travaux sur la percep-
tion des risques ont bien établi qu’elle dépend de deux criteres principaux : la capacité a les
connaitre (qui refléte notamment leur anciennenté et leur familiarité) et la capacité a les
maitriser (qui dépend en particulier du caractéere subi ou choisi des expositions) [Boy,

2007]. Or, les CEM artificiels présentent un caractére de nouveauté qui, s’il n’est guere
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fondé historiquement'”

, rend leur nocivité plausible : il est concevable qu’ils soient nocifs
pour ’homme, qu’ils constituent une menace dont les personnes EHS sont les premicres
victimes et les révélatrices, autrement dit que la susceptibilité et la sensitivité aux CEM se
confondent. D’ou Tattrait de ces personnes pour la métaphore du canari, dont le CEF et
UTPE ont fait leur symbole : elles se reconnaissent dans cet oiseau prisonnier de sa cage
aux tréfonds de la mine, étouffant a 'approche du coup de grisou, et payant de sa vie cet

106

avertissement lancé aux mineurs..."” En revanche, les produits auxquels les personnes

MCS attribuent leurs troubles sont présents depuis si longtemps dans 'environnement quo-

107 Par suite, leur sensitivité

tidien qu’il est difficile d’y reconnaitre une authentique menace
aux substances chimiques ne saurait témoigner d’une sensibilité générale aux substances
chimiques, ni elles-mémes constituer les sentinelles d’un risque et les premicres d’une série
de victimes : elles ne peuvent étre gr#e des malades, dont I'organisme réagit de maniere
pathologique a des produits bénins. Or, le processus de victimisation collective que les per-
sonnes MCS se trouvent doublement empéchées d’amorcer joue un réle fondamental dans
la « dynamique des controverses » en santé environnementale [AkricH ez a/, 2010b]. 1l est donc

probable que leurs possibilités de se mobiliser et de se faire entendre en soient nettement

réduites.

Une quatrieme explication au destin moins favorable de la cause MCS réside peut-
etre dans I’équivocité des facteurs auxquels elle est attribuée. La notion de produit chimique
est une lapalissade pour les chimistes, qui considerent toute la maticre, précisément, comme
chimique. Si elle désigne en réalité les produits issus de la chimie de synthése, cette seconde
idée n’a pas davantage de sens, car certaines substances naturelles peuvent étre synthétisées
de manicre rigoureusement identique. Or, la toxicologie appréhende les xénobiotiques
selon leurs modalités d’interaction avec le vivant, qui dépendent étroitement de leurs pro-
priétés chimiques (cf. chap. 1.2.3.1). La MCS vy est difficilement soluble, et par extension
dans le cadre réglementaire actuel, qui est fondé sur le paradigme toxicologique. La régle-
mentation de Pexposition aux produits chimiques y est répartie entre plusieurs dispositifs
paralléles, reflétant en particulier la diversité des finalités et des contextes de leurs usages.
Du seul coté de ’Anses, par exemple, Pévaluation des risques liés aux substances chimiques

releve de sept comités d’experts, selon que celles-ci se trouvent dans lair, dans I'eau, dans

105 Leur exploitation commerciale s’étant intensifiée des les années 1920. 1 résulte plutot de la multiplication
récente d’appareils radio-émetteurs saillant dans Ienvironnement quotidien : les antennes-relais et les
combinés de téléphonie mobile.

106 Dt Graarr & Broer [2012] ont documenté un usage identique parmi les personnes EHS hollandaises.

107 La situation est différente pour I'industrie chimique, qui apparait seulement dans 'environnement quoti-
dien de ses riverains.
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lalimentation, dans les produits de consommation, phytopharmaceutiques ou biocides,
ainsi que dans I'environnement professionnel. Par comparaison, les risques liés aux CEM
relevent d’un seul comité. Les acteurs luttant pour la reconnaissance de 'EHS peuvent
donc concentrer les actions, de maniére a en maximiser Iefficacité malgré la faiblesse de
leur nombre et de leurs ressources, tandis que la cause de la MCS est conduite a se disper-
ser entre une multiplicité d’interlocuteurs institutionnels. A cela s’ajoutent des éléments cir-
constanciels : la présence de militants écologistes expérimentés parmi les personnes EHS,
et le fait qu’ils habitent en région parisienne, a portée des institutions — un avantage signifi-

catif pour des personnes dont la mobilité est restreinte par les risques d’exposition.

Il s’avere pour conclure que les mobilisations en faveur de la reconnaissance des
HSE procedent exclusivement des personnes hypersensibles, qui ceuvrent ainsi a légitimer
les interprétations qu’elles ont développées de leurs problemes de santé. Cela signifie que la
construction sociale des diagnostics ’HSE commence par ces attributions individuelles'”.
Elle se poursuit ensuite par la constitution de groupes de victimes, le recrutement d’alliés,
et la mise en ceuvre d’actions variées — avec des résultats mitigés pour 'instant, incluant une
meilleure connaissance des HSE par une partie au moins de l'opinion publique, mais
excluant toute reconnaissance par les pouvoirs publics. Pour élucider les épidémies d’HSE,
c’est donc I'acte fondateur de lattribution qu’il faut analyser, de facon a comprendre com-
ment certaines personnes parviennent a se reconnaitre hypersensibles, et a s’en convaincre
suffisamment pour s’engager en faveur de la reconnaissance de ces troubles. En quelque
sorte, il s’agit d’appliquer la démarche constructiviste a I’échelle individuelle. Penchons-
nous alors sur Pexpérience et les trajectoires des personnes hypersensibles, avec une atten-

tion particuliere pour leur dimension cognitive.

108 La situation de la MCS est différente aux Etats-Unis, car elle y est diagnostiquée par un réseau développé
de thérapeutes alternatifs. En France, les quelques médecins s’intéressant aux HSE regoivent exclusive-
ment des patients s’étant déja reconnus hypersensibles, dont ils entérinent ou non les attributions.






CHAPITRE 3

L’enquéte

En cherchant a construire notre objet, c’est-a-dire a le doter d’une cohérence théo-
rique et a tracer ses fronticres empiriques, nous avons identifié deux traditions sociolo-
giques dans I’étude des maladies. Elles s’intéressent a des aspects différents des phéno-
menes morbides, qu’il est difficile d’analyser simultanément. La premicre, que nous avons
qualifiée de réaliste, s’est avérée inapplicable aux HSE en raison de leur résistance a I'objec-
tivation médicale : il est impossible de les définir indépendamment des attributions des per-
sonnes hypersensibles. La seconde, que nous avons qualifiée de constructiviste, s’est révé-
lée utilisable : nous avons constaté que les diagnostics de MCS et I’EHS procedent de ces
mémes personnes, qui les ont rendu collectivement possibles et militent aujourd’hui pour
leur reconnaissance. Cela signifie que ces troubles n’ont d’existence propre et ne sont iden-
tifiables que par les attributions des personnes qui estiment en souffrir. Ce sont elles qu’il
faut expliquer pour ¢élucider les épidémies d’HSE, en appliquant en quelque sorte I'ap-
proche constructiviste aux individus eux-mémes (mais sans nécessairement adopter une
perspective atomiste, négligeant les effets de réseau et de position). Cela confirme aussi que
ce phénomene constitue un support empirique approprié pour notre projet de sociologie
cognitive. Il s’agit maintenant de réfléchir aux données nécessaires a son exécution, aux
moyens de les collecter et a la démarche a suivre pour les analyser, c’est-a-dire a 'enquéte a

réaliset.

1. Préparation
Concernant d’abord les données nécessaires, elles doivent nous renseigner sur plu-

sieurs aspects des attributions des personnes hypersensibles.

1. Leurs contenus concrets : quels problémes de santé attribuent-elles pas a leur
environnement chimique ou électromagnétique ? Lui attribuent-elles exclusivement
ou en conjonction avec d’autres causes ? Eprouvent-elles d’autres problémes de
santé quelles ne lui attribuent pas, et quelles causes leur reconnaissent-elles ? A

quels types de produits chimiques et de CEM se considerent-elles sensibles ? Sont-
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ils chacun associés a des réactions spécifiques ? Comment congoivent-elles leur
action sur leur organisme, et se représentent-elles les HSE ? Enfin, quel est leur

degré de certitude subjective ?

2. L’univers ou elles prennent sens : a quelles représentations — de la maladie, de
I'environnement, de la société, etc. — les attributions des personnes hypersensibles
sarticulent-elles ? Celles-ci évoluent-elles dans un milieu socio-culturel particulier,
avant ou apres la reconnaissance de leur état ? Présentent-elles des caractéristiques
démographiques ou des propriétés sociales distinctives ? Entretiennent-elles des
rapports suivis entre elles » Comment leur entourage a-t-il réagi a la découverte de

leur hypersensibilité ? Avec quels effets sur leurs attributions ?

3. Leurs évolutions passées : comment les personnes hypersensibles en sont-elles
venues a se considérer comme telles ? Leur conviction a-t-elle été emportée par des
expériences ou des événements identifiables ? Est-elle apparue de manicre progres-
sive ou brutale ? Ont-elles éprouvé des doutes, dans quelles circonstances, et com-
ment les ont-elles surmontés ? Par ailleurs, leur sensibilité s’est-elle transformée au
cours du temps ? Comment en ont-elles pris conscience ? Enfin, congoivent-elles

les HSE différemment aujourd’hui que hier, et pourquoi ?

4. Leurs rapports a Paction : quelles sont les conduites adoptées par les personnes
hypersensibles en réaction a leur état ? Agissent-elles exclusivement sur leur envi-
ronnement, ou sur quoi d’autre ? Quelles raisons avancent-elles pour justifier ces
conduites ? Ces raisons sont-elles cohérentes ? Procedent-elles de leurs attribu-
tions ? Sinon, sur quels fondements reposent-elles ? Leurs attributions sont-elles

toutes associées a des actions précises ?

A la majorité de ces questions, les personnes hypersensibles sont seules capables
répondre, car seules a connaitre la signification intime de leur trajectoire et de leur situation.
I faut donc les interroger directement, a I'aide d’entretiens compréhensifs. Deux difficultés

sont cependant a prévoir.

La premiere concerne la capacité des enquétés a nous renseigner sur leurs expé-
riences passées. Il est d’abord probable qu’ils aient perdu la mémoire de certains événe-
ments, ou des modalités précises de leur déroulement, et en particulier de la maniere dont
ils les ont affectés. Il est ensuite possible qu’ils aient altéré inconsciemment leurs souvenirs

de manicre a les rapprocher de leurs représentations actuelles, et a les insérer dans un récit
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de maladie cohérent (par exemple, en présentant comme des signes précurseurs de leur
sensibilité des phénomenes qui ne leur sont pas apparus comme tels sur le moment). Il est
enfin envisageable qu’ils taisent certains aspects de leur expérience afin de contréler I'image
qu’ils donnent d’eux-mémes ou des personnes hypersensibles (notamment ceux suscep-
tibles de favoriser une interprétation psychogene de leurs troubles). Cette difficulté est
sérieuse. Seule 'adoption d’une démarche prospective permettrait de la résoudre, consistant
a interroger les enquétés a plusieurs reprises au cours d’une période déterminée, incluant le
moment ou ils se diagnostiquent hypersensibles. Nous pourrions ainsi les questionner sur
leur expérience présente, en les dispensant de se remémorer leurs expériences passées. Mais
cela est irréalisable, en raison de I'absence de critere permettant d’identifier les personnes
hypersensibles avant qu’elles ne se reconnaissent comme telles, ou de définir précisément
une population a risque susceptible d’étre échantillonnée. 1l serait possible, en revanche, de
suivre des personnes se considérant déja hypersensibles, idéalement depuis peu, de maniere
a observer I’évolution de leurs conduites et de leurs représentations. Mais les expériences
les ayant conduites a ce diagnostic n’échapperaient plus ainsi aux difficultés de remémora-
tion, alors qu’elles constituent une part essentielle des phénomeénes que nous souhaitons
connaitre. De surcroit, interroger les mémes personnes de fagon répétée impliquerait d’en
restreindre le nombre, afin que enquéte respecte les possibilités d’un enquéteur travaillant
seul dans le cadre d’une these, et par suite réduirait la généralité des résultats. Nous avons
donc adopté plutot une démarche extensive et transversale, consistant a interroger de fagon
ponctuelle un grand nombre d’enquétés, dans I'espoir qu’elle permette de compenser leurs
difficultés a nous renseigner sur leurs expériences passées, tout en offrant un meilleur pou-

voir de généralisation.

La seconde difficulté a prévoir dans le recours a des entretiens compréhensifs avec
des personnes hypersensibles pour collecter les données nécessaires a 'exécution de notre
projet concerne leur capacité a nous renseigner sur les déterminants de leurs conduites. Les
connaissent-elles précisément et savent-elles les énoncer ? Les percoivent-elles confusé-
ment ou échouent-elles a les exprimer ? Les ignorent-elles en partie ou en totalité, voire se
trompent-elles systématiquement ? Ces questions travaillent depuis longtemps les sciences
sociales. En Europe, elles ont d’abord regu des réponses pessimistes, caractéristiques de la
tradition critique postulant que la signification véritable des phénomeénes sociaux est inac-
cessible aux acteurs, et doit étre recherchée hors de leur expérience et de leurs discours, y

compris ceux qu’ils tiennent sur eux-mémes. Cette tradition a dominé de Karl Marx (cf. la
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notion de « fausse conscience ») a Pierre Bourdieu (cf. le concept d’« #lusio »). Elle a été sup-
plantée dans les années 1980 par une tradition pragmatique apportant des réponses opti-
mistes aux questions qui nous préoccupent. Cette tradition postule la capacité des individus
a se déterminer. Elle s’intéresse particuliecrement a leur faculté réflexive, leur abandonnant
en quelque sorte exercice de la critique, et accorde une importance essentielle a leurs dis-
cours. Cest dans cette tradition qu’il serait le plus commode de nous inscrire, car elle nous
permettrait d’admettre que les personnes hypersensibles sont pleinement capables de nous
renseigner sur les déterminants de leurs conduites, qui se limiteraient alors a leurs raisons.
Nous ne pouvons cependant nous retenir de la trouver naive, en particulier lorsque appli-
quée a un phénomeéne évoluant aussi pres des frontieres du sens commun que les HSE :
elle est partagée par la quasi-totalité des travaux sociologiques recensés dans l'introduction,
dont nous avons soulignés les limites. Sans trancher dans 'immédiat la question de la trans-
parence 2 elles-mémes des personnes hypersensibles’, il faut bien considérer la possibilité
qu’elle soit limitée, et les risques méthodologiques associés : lors de entretien, leur suggé-
rer des raisons différentes des leurs ou les inciter a en inventer, et lors de 'analyse, valider
leurs perceptions erronées des déterminants de leurs conduites. Nous ne connaissons
aucun moyen infaillible de nous en prémunir, hormis la prudence lors de la collecte et I'in-
terprétation des données. Nous pouvons aussi espérer que le recours a une démarche
extensive facilitera I'identification d’éventuels biais par la comparaison entre les enquétés.
Enfin, une derniere possibilité consiste a diversifier notre matériau, en rassemblant des

données complémentaires pour recouper celles issues des entretiens.

2. Recueil des matériaux
2.1. Les entretiens

2.1.1. Critéres d’inclusion et d’exclusion

L’enquéte porte sur les personnes souffrant de MCS ou d’EHS. Mais comment les
reconnaitre concrétement, et décider de les interroger ou non ? Il ressort des chapitres pré-
cédents que le seul critere possible est la revendication pour soi de 'un ou l'autre de ces
diagnostics. Aucun critere médical objectif n’existe qui permette d’évaluer leur sensibilité, et
la simple affirmation d’une réactivité a certains produits chimiques ou appareils radio-émet-
teurs ne peut suffire : le recours a une appellation partagée est nécessaire a la cristallisation

des mouvements qui rendent ces attributions visibles et leur permettent de prendre un tour

1 Nous y reviendrons au chapitre 9.2.
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¢pidémique. En pratique, cette revendication des diagnostics d’HSE se manifeste dans 'ap-
propriation identitaire de leurs sigles : « je suis MCS », « nous les EFLS », etc., que nous avons
observée dés notre entrée sur le terrain. Nous ’'avons donc retenue comme critére d’inclu-

sion.

Nous avons réfléchi a 'opportunité d’exclure de 'enquéte les personnes se revendi-
quant MCS ou EHS mais n’altérant pas leurs comportements en conséquence, par exemple
de maniere a réduire leur exposition aux produits chimiques ou aux CEM. D’un coté, elles
échappent a notre projet sociologique, puisque leurs représentations n’engendrent aucune
action, demeurent pour ainsi dire stériles. De l'autre, elles peuvent favoriser des comparai-
sons intéressantes : pourquoi des représentations similaires suscitent-elles I’action chez cer-
taines personnes plutét que d’autres ? Nous n’avons pas eu a trancher, n’ayant rencontré
aucune personne se revendiquant hypersensible qui n’avait modifié son mode de vie a ave-
nant. Nous avons en revanche échangé avec quelques militants contre la pollution électro-
magnétique s’affirmant « #n peu sensibles » aux CEM, mais ils ne se considéraient pas malades

et leur ressenti était surtout de 'ordre de la géne.

Un second critere d’exclusion a considérer est P'existence d’explications médicales
orthodoxes aux troubles ressentis par les personnes s’affirmant hypersensibles. Il est sou-
vent employé dans les études expérimentales des HSE, quoique leurs auteurs précisent rare-
ment le nombre de participants qu’il a conduit a écarter et les explications reconnues a leurs
problemes de santé. Il permet de se focaliser sur les personnes dont les symptomes sont les
plus susceptibles de résulter d’expositions aux produits chimiques et aux CEM, car dépour-
vus de causes cliniquement décelables. Nous ne possédons certes pas les compétences
médicales nécessaires a sa mise en ceuvre. Cependant, toutes les personnes que nous avons
interrogées se sont reconnues hypersensibles a I'issue de carrieres de patients longues et dif-
ficiles, caractérisées par des échecs répétés a élucider et a soulager leurs troubles (cf.
chap. 5) : le critere de I'inexplicabilité médicale est probablement respecté en pratique. Sa
pertinence est par ailleurs discutable pour une recherche dont 'objectif n’est pas d’identifier
la nature de ces troubles, mais de comprendre leur attribution a I'environnement et ses
effets. Dans cette perspective, rien ne justifie de restreindre @ priors 'analyse a des pro-

blemes de santé particuliers.

Une derniere difficulté concerne les personnes s’affirmant a la fois MCS et EHS : a
quel titre les inclure dans Penquéte et analyser leur expérience ? En pratique, chez celles que

nous avons rencontrées, 'un ou l'autre de ces diagnostics dominait toujours : celui qu’elles
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avaient découvert en premier, auquel elles attribuaient leurs probléemes de santé ayant le
principal retentissement, selon lequel elles orientaient la majorité de leurs comportements, y
comptris la lutte pour la reconnaissance, et au titre duquel nous les avions recrutées. Leur
expérience ne différait pas significativement de celles des personnes n’attribuant leurs
troubles qu’a une seule HSE correspondant a leur diagnostic dominant. Nous avons donc
décidé de ne pas les rassembler dans un groupe distinct, et les comptabiliser selon leur diag-

nostic dominant.

2.1.2. Recrutement

A en juger par les effectifs des associations qui les représentent, les personnes
hypersensibles sont trop nombreuses en France pour étre enquétées exhaustivement. Mais
comme leur population est dépourvue de définition objective et d’existence institutionnelle,
il est impossible de ’échantillonner rigoureusement. Il faut donc recourir a des méthodes

empiriques.

Concernant le recrutement des personnes MCS, nous avons commencé par sollici-
ter Iassociation SOSMCS. Nous avons rencontré ses responsables pour leur présenter
notre démarche, qui ont accepté de diffuser un appel a participation aupres des adhérents.
Elles nous ont ensuite transmis les coordonnées de ceux ayant répondu favorablement : au
total, une trentaine de personnes sur toute la France. Nous avons d’abord rencontré celles
habitant la région lyonnaise au printemps 2012, puis celles habitant la région parisienne a
I'automne, lors des vacances de la Toussaint, ainsi que deux autres habitant a proximité de
la route entre Lyon et Paris. En paralléle, nous avons envoyé notre appel a participation sur
une liste de diffusion non associative, mais n’avons obtenu pratiquement aucune réponse. I
est possible qu’il ait touché principalement des adhérents de SOSMCS, qui aient préféré
répondre par Iintermédiaire de cette association, ou quil ait touché d’autres personnes
mais n’ait pas réussi a les convaincre, faute de recommandation : plusieurs enquétés nous
ont confi¢ avoir consenti a participer en soutien aux responsables de SOSMCS, qu’elles
déploraient de ne pouvoir assister davantage. Nos tentatives de faire jouer 'interconnais-
sance a l'issue des entretiens n’ont gucre fonctionné : dans leur majorité, les enquétés ne
connaissaient pas d’autres personnes MCS que ces responsables. Au total, nous sommes

parvenu a interroger 18 personnes MCS entre février et novembre 2012,

Concernant le recrutement des personnes EHS, les responsables de SOSMCS nous
ont recommandé a 'animateur d’une liste de diffusion non associative. Il a accepté de

relayer notre appel a participation, suite a quoi plusieurs personnes habitant la région lyon-
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naise nous ont contacté. Nous les avons rencontrées au printemps 2012. Quelques-unes
étaient tres impliquées dans la cause EHS, notamment au sein du MOVISPEM puis du
CEHSRA, et étaient en relation avec les responsables de plusieurs autres groupes de vic-
times. Elles nous ont recommandé a ceux de POEM 26 et UTPE, ainsi qu’a d’autres pet-
sonnes EHS de leur connaissance, et nous ont invité a un rassemblement ou nous avons pu
prendre de nouveaux contacts (en juin 2012, cf. infra). Nous avons ainsi accumulé des
entretiens sur un rythme assez lent. En janvier 2013, nous avons sollicité le CEF afin d’élar-
gir le recrutement a la région parisienne. Apres nous avoir rencontré, ses responsables ont
diffusé notre appel puis nous ont transmis une quinzaine de réponses positives. Nous
avons profité des vacances de printemps pour réaliser une longue série d’entretiens a Paris
et en banlieue. Nous avons complété ce travail I'été suivant a 'occasion de trois rassemble -

ments. Au total, nous avons interrogé 42 personnes EHS entre mars 2012 et aott 2013.

La médiation des associations de personnes hypersensibles a été décisive : elle nous
a permis de recruter la quasi-totalité des enquétés MCS, et plus de la moitié¢ des enquétés
EHS. Comment Iexpliquer ? La principale raison est que ces associations sont les seuls
acteurs disposant d’une existence publique a s’intéresser précisément aux HSE (cf. chap. 2).
Depuis une position d’extériorité vis-a-vis de Punivers hypersensible, elles sont le seul inter-
médiaire possible avec ses membres. Leur implication dans le recrutement peut cependant
susciter deux biais. Le premier est qu’elles favorisent I'inclusion des personnes correspon-
dant a la représentation qu’elles défendent des HSE : par exemple, celles dont les troubles
ont le plus fort retentissement, ou dont les attitudes sont les moins évocatrices de troubles
mentaux. Le second est que leurs adhérents soient davantage convaincus et revendicatifs
que la moyenne des personnes hypersensibles. Il est donc souhaitable de diversifier les
modes de recrutement pour ne pas dépendre exclusivement de ces associations. Pour qui
connait leur existence, les listes de diffusion animées par des particuliers constituent une
autre possibilité. Mais les sollicitations relayées sur celles-ci ne bénéficient pas de la caution
des responsables associatifs, tres légitimes aux yeux des personnes hypersensibles, et sus-
ceptibles de les rassurer sur les intentions réelles de 'enquéteur (cf. znfra). Elles suscitent
donc peu de réponses. L’exploitation des réseaux d’interconnaissance permet de régler
cette difficulté, ce qui explique qu’elle ait constitué notre second mode de recrutement pri-
vilégié. Mais elle ne constitue qu'un instrument de diversification imparfait, dans la mesure
ou les personnes les plus connues et les plus susceptibles d’étre recommandées sont aussi
les plus investies dans la cause hypersensible® 1l est certes inévitable, dans toute enquéte ou

2 Une derniere maniére de diversifier le recrutement aurait été de diffuser un appel a participation dans la
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la participation est fondée sur le volontariat, que les personnes interrogées aient une
volonté particuliere de I’étre. 'important est alors de la documenter, afin de pouvoir en

révéler les éventuels effets : nous y reviendrons.

2.1.3. Déroulement des entretiens

Les motifs de 'enquéte étaient exposés avant de commencer chaque entretien. La
plupart des participants s’en enquerraient spontanément, désirant savoir comment nous en
étions venu a nous intéresser aux HSE et si elles nous touchaient personnellement (nous-
méme ou dans notre entourage). Nous leur expliquions avoir découvert leur existence par
hasard, en cherchant un sujet de thése de doctorat répondant a notre projet d’étudier des
croyances en action, en contexte d’incertitude scientifique, et apres nous étre renseigné
avoir décidé de les étudier globalement. I.’évocation de la notion de croyance a parfois sus-
cité des réactions négatives, de la part de personnes affirmant se situer sur le terrain de la
connaissance — dont il était d’ailleurs intéressant d’observer comment elles le justifiaient. Il
est aussi arrivé que la nature scientifiquement controversée des HSE soit contestée, avec
des arguments agnotologiques : elle résulterait des pratiques subversives d’acteurs indus-
triels désirant dissimuler la nocivité des produits chimiques ou des CEM. De fagon remar-
quable, ces réactions provenaient surtout de personnes EHS. Cette entrée en maticre n’était
donc pas la plus habile. Elle avait cependant I'avantage de 'honnéteté : cela nous a semblé

une raison suffisante de ne pas la modifier au cours de 'enquéte.

Ensuite, les entretiens commengcaient par une question trés ouverte : « comment les
choses se sont-elles passées pour vous ?» Les enquétés avaient toute liberté pour y répondre, sans
limite de temps ni relance ou interruption. I’objectif était double. D’une part, obtenir un
récit de maladie le plus spontané possible, afin d’observer comment les participants com-
prennent et présentent leur trajectoire personnelle, quels événements et expériences leur
apparaissent déterminants, etc. — ainsi qu’éventuellement, par comparaison avec les
réponses ultérieures, lesquels ils tendent a passer sous silence’. D’autre patt, leur offrir la
possibilité de s’exprimer librement de maniére a démontrer 'importance de leur vécu et de
leur parole, a les mettre en confiance, et a pouvoir tenir compte de leurs préoccupations
dans la suite de l'entretien. Cette question initiale a généralement suscité des réponses

détaillées, d’'une durée moyenne supérieure a 20 minutes. L’habitude des enquétés a se

presse locale, ainsi que le font certains chercheurs étrangers. Nous avons jugé que les personnes hyper-
sensibles étaient trop peu nombreuses pour que cette méthode soit efficace. Mais peut-étre aurions-nous
da le vérifier.

3 Cela nous a permis de constater, par exemple, une tendance a minorer leur participation active a la
construction des HSE comme explication crédible de leurs troubles (cf. chap. 9.3).
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raconter était manifeste. Elle résulte a la fois de leurs nombreuses consultations médicales
et démarches administratives, qui impliquent la présentation d’un récit de maladie, mais
aussi d’efforts délibérés de mise en cohérence de leur histoire personnelle. Cela ouvre des
possibilités de comparaison intéressantes entre les enquétés, mais signale aussi la nécessité
de les interroger attentivement pour retrouver la vérité des événements derricre le sens

qu’ils leur attribuent apres-coup (cf. znfra).

En seconde partie d’entretien, des questions plus précises étaient posées a I'aide

d’un guide détaillé. Elles portaient sur cing themes :

1. Les problemes de santé attribués a 'environnement et le ressenti lors des exposi-

tions.

2. Les contenus et I'histoire de leurs attributions : les facteurs environnementaux aux-
quels ils réagissent, les expériences par lesquelles ils en ont pris conscience, les élé-
ments qui les ont convaincus qu’ils étaient hypersensibles, leurs doutes éventuels,

etc.

3. Les démarches entreprises en réaction a leur hypersensibilité : pour se soigner ou se

soulager, réduire ou maitriser les expositions, etc.

4. Les réactions de leur entourage : qui parmi leur famille, leurs collegues, leurs amis,

leurs voisins, etc., les croit et les soutient, et avec quel impact sur leur sociabilité ?

5. Leurs caractéristiques socio-démographiques : age, origine sociale, études, situation
professionnelle, conjugalité, pratiques sportives, croyances religieuses et spirituelles,

engagement politique, antécédents médicaux dans I'entourage.

Nous avons veillé a poser ces questions en continuité avec les propos des enquétés,
de maniére a suivre leur logique plutét qu’a imposer celle de notre guide. Celle-ci leur est
cependant apparue familiere : elle exprime une gradation du plus constitutif de leurs trajec-
toires de personnes hypersensibles, du plus essentiel dans leur expérience, au plus acces-
soire. Par conséquent, les cinq themes du guide ont été abordés globalement dans le méme
ordre au cours des entretiens — avec 'avantage de minimiser le risque de non-réponse aux
questions percues comme sans lien direct avec les HSE. Afin de réduire le biais de sugges-
tion, nous avons privilégié les questions ouvertes, et demandé régulierement aux enquétés
de fournir des précisions et des exemples. Concernant la reconstitution de leurs trajectoires,
nous avons veillé a les interroger sur la précision de leurs souvenirs, et a leur soumettre nos

interprétations lorsqu’elles différaient des leurs : ils pouvaient alors les rejeter, les corriger
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ou les valider. Nous espérons avoir ainsi réduit le risque de sur-interprétation. Les entre-
tiens ont été réalisés autant que possible au domicile des participants, afin d’éviter qu’ils ne
solent perturbés par un environnement inconnu ou des expositions imprévues, et avec I'in-

térét supplémentaire de nous permettre d’observer si et comment ils avaient adapté.

Ces modalités de passation ont été déterminées au début de 'enquéte. Elles se sont
rapidement avérées satisfaisantes, permettant de recueillir les informations recherchées sans
soulever de difficulté particuliere avec les enquétés (a part la présentation de I'enquéte).
Nous n’avons donc pas jugé nécessaire d’exclure les premiers entretiens de I'analyse au

motif de leur caractere exploratoire.

2.1.4. Caractéristiques de I’échantillon

Au total, 60 entretiens ont été réalisés : 2 ont été exclus de I’échantillon faute
d’avoir été enregistrés et d’étre analysables avec une précision suffisante (cf. nfra) ; les 58
autres ont été enregistrés et retranscrits, intégralement pour la réponse a la question initiale
et cursivement pour les réponses aux questions suivantes. Que penser de ce nombre ? Les
caractéristiques de la population hypersensible ne permettent pas d’appliquer une quel-
conque regle statistique de calcul de la taille optimale de I’échantillon. Ayant adopté une
stratégie extensive, nous avons donc réalisé autant d’entretiens que possible. Nous avons
rencontré deux contraintes principales. La premiére est le cotut du déplacement au domicile
des enquétés, les volontaires étant relativement peu nombreux et dispersés sur le territoire
métropolitain. C’est pourquoi nous avons beaucoup travaillé en région parisienne : la pré-
sence d’'un plus grand nombre de personnes hypersensibles rendait le cout du voyage
acceptable. Nous avons ainsi réalisé preés de la moitié des entretiens en deux séjours d’une
dizaine de jours. La seconde contrainte principale que nous avons rencontrée est le temps
nécessaire pour les retranscriptions, qui ont accaparé nos loisirs pendant toute la durée de
I’enquéte, et nous ont incité a la conclure au début de notre troisicme année de these (apres
20 mois). Concernant les personnes EHS, nous avions par ailleurs le sentiment d’avoir
atteint le point de saturation, ou les entretiens supplémentaires ne font plus surgir d’infor-
mations véritablement nouvelles. Nous ne sommes pas certain d’y étre parvenu avec les
personnes MCS, mais nous ne disposions plus de volontaires habitant a une distance rai-
sonnable. Les principales caractéristiques de I’échantillon sont donc les suivantes (les autres

seront détaillées en temps utile).
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Personnes MCS Personnes EHS
Effectifs | Proportion| Effectifs |Proportion
Sexc Femmes 17 94,4 % 29 72,5 %
Hommes 1 5,6 % 11 27,5 %
18-24 ans - - 1 2,5 %
25-34 ans 1 5,6 % 1 2,5%
35-44 ans 4 222 % 11 27,5 %
Age 45-54 ans 4 222 % 11 27,5 %
55-64 ans 4 222 % 10 25 %
65-74 ans 5 27,8 % 6 15 %
Moyenne 54 ans 51 ans
Région parisienne 9 50 % 18 45 %
Région lyonnaise 5 27,8 % 8 20 %
Résidence Périphéries urbaines 3 16,7 % 6 15 %
Zones rurales 1 5,5 % % 5 12,5 %
Errance - - 3 7,5 %
Associations 18 100 % 9 22,5 %
Mode de recrutement Listes de diffusion - - 7 17,5 %
Interconnaissance - - 17 42,5 %
Rassemblements - - 7 17,5 %
Effectif total 18 40
Durée moyenne des entretiens 2h 05 2h21

Tablean 1 : Caractéristiques de ['échantillon

Nous avons par ailleurs réalisé des entretiens exploratoires avec les conjoints de

trois participantes (une chimico- et deux électro-hypersensibles). Il s’agissait de vérifier s’ils

permettaient de repérer des facteurs les ayant déterminés a les soutenir, et d’éclairer la

dynamique des relations de couple dans les trajectoires des personnes hypersensibles. Mais

les résultats ont été décevants : les conjoints interrogés ont essentiellement argumenté sur

le registre de I’évidence amoureuse, qui ne donne guere de prise a linterprétation. Nous

n’exploiterons donc pas ces entretiens par la suite. Sans doute aurait-il été plus intéressant

d’échanger avec des personnes en désaccord avec leur conjoint hypersensible, mais 'occa-

sion ne s’est pas présentée.
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2.2. Les observations
Pour éclairer les informations recueillies pendant les entretiens, nous avons cherché
a réaliser des observations. Les principales occasions qui se sont présentées sont des ras-

semblements de personnes EHS, organisés deux étés de suite dans des zones peu exposées.

* Le premier a Nangay (Cher) pendant trois jours de juin 2012, a linitiative du
MOVISPEM. 11 s’est déroulé dans un camping situé a l'intérieur de la zone d’exclu-
sion du radio-télescope voisin®. Environ 50 personnes venues de toute la France y

ont assisté.

* Le second dans la forét de Rambouillet pendant une journée de juin 2013, a I'initia-
tive du CEF. 1l s’est déroulé sur un parking isolé, a distance de tout appareil radio-
émetteur. L’assistance était composée d’environ 40 personnes venues principale-

ment de la région parisienne.

* Le troisiecme a Luriecq (Loire) pendant trois jours de juillet 2013, a I'initiative du
collectif EHS-42. 11 s’est déroulé sur le terrain privé d’une personne hypersensible,
« naturellement » peu exposé. Environ 30 personnes venues de toute la France y ont

assisté.

* Le quatrieme a Boulc (Drome) pendant six jours d’aout 2013, a I'initiative ’'UTPE.
Il s’est également déroulé sur un terrain privé, trés isolé, avec une petite exposition
résiduelle. L’assistance était composée d’environ 60 personnes venues de toute la

France et de I'étranger.

La durée totale des observations ainsi réalisées est de treize jours. Ces rassemble-
ments fonctionnaient selon une alternance d’ateliers en petits groupes et de réunions plé-
nieres, portant sur des thémes variés : communiquer efficacement sur FEHS avec son
entourage ou les médecins, se soigner ou se soulager, mesurer les CEM et s’en protéger,
repérer des zones blanches, interagir avec les institutions, etc. Ces themes étaient choisis
collectivement par les participants et révélateurs de leurs préoccupations, ainsi parfois que
de leurs variations (par exemple, lorsqu’ils se déroulaient simultanément, les ateliers théra-
peutiques attiraient davantage de femmes et les ateliers thérapeutiques davantage
d’hommes). D’autres aspects ont été intéressants a observer, comme les manicres de se pré-
senter des personnes (en soulignant 'ancienneté de leur état plutot que les caractéristiques

de leur sensibilité) ou les raisons avancées a leur présence (rencontrer d’autres hypersen-

4 Appareil d’observation de Iactivité électromagnétique des astres, a proximité duquel 'usage d’appareils
radio-émetteurs est prohibé afin d’éviter toute perturbation des mesures.
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sibles qui les comprennent et les rassurent, éprouvent les mémes symptomes avec les
mémes expositions, affrontent un déni comparable des médecins, etc.) — et parfois, la
construction collective d’attributions. Il est arrivé a plusieurs reprises que des participants
ressentent des symptomes malgré la faiblesse des expositions : la réaction des groupes a
toujours été de contester cette faiblesse en cherchant des sources d’exposition passées
inapercues. Lors du rassemblement de Nancay, par exemple, ont été mis en cause les
signaux BF émis par la base militaire de Rosnay, située a plus de 100 kilometres, a destina-
tion des sous-marins stratégiques. Il apparait ainsi que la présence de CEM dans Penviron-
nement n’est pas toujours évidente, et qu’un véritable travail d’investigation est alors néces-
saire afin leur attribuer des problémes de santé. Nous avons sollicité 'autorisation des orga-
nisateurs pour assister a ces rassemblements en tant que doctorant en sociologie travaillant
sur les HSE, et nous sommes présenté comme tel aux participants. Peu se sont étonnés de
notre présence : d’autres personnes non hypersensibles se trouvaient toujours sur place :

conjoints ou amis, équipes de tournage des films militants, etc.

Par ailleurs, nous avons passé trois jours dans la zone refuge de Next-Up a Eurre
(Dréme) en juillet 2012. Cela nous a surtout permis d’interroger deux personnes EHS
venues d’Angleterre, et de constater que leurs trajectoires n’étaient pas significativement
différentes de celles que nous avions documentées en France (il s’agit des entretiens exclus
de ’échantillon car non enregistrés). Les autres opportunités d’observation que nous avons
saisies se sont avérées moins intéressantes’. Aucune n’est relative a la MCS : c’est qu’a notre
connaissance, aucun événement n’a été organisé a destination des personnes chimico-sen-
sibles. Nos seules occasions d’en observer se sont présentées lors des rassemblements de
personnes EHS, dont quelques-unes s’affirmaient également MCS, mais nous n’avons pas
remarqué d’interactions particulicres entre elles. Ceci témoigne de I’étroitesse de leur cause,

et signifie qu’elles disposent de possibilités plus restreintes de socialiser leur expérience.

2.3. Les matériaux annexes

Divers autres matériaux ont été rassemblés afin d’enrichir et de recouper les don-
nées recueillies lors des entretiens et des observations. Ils ne constituent pas un corpus dis-
posant d’une logique propre et susceptible d’étre analysé méthodiquement, mais plutot une

source supplémentaire d’illustrations. Leur collecte nous a aussi permis de conserver un lien

5 La réalisation de mesures d’exposition par une militante de POEM 26 au domicile d’une personne non
hypersensible ; des projections publiques des Sacrifiés des ondes dans deux communes de la périphérie lyon-
naise ; une réunion publique préalable a I'implantation d’antennes-relais dans une mairie d’arrondisse-
ment parisienne ; le salon Vivez Nature de Lyon.
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avec le terrain apres la fin de Penquéte. Ces matériaux concernent surtout PEHS, témoi-
gnant du destin plus favorable de sa cause politique, et signifiant aussi que I'expérience des

personnes EHS est vraisemblablement plus socialisée que celle des personnes MCS.

2.3.1. Témoignages écrits de personnes hypersensibles

En premier lieu, nous avons collecté 47 témoignages de personnes EHS, dont 8
rencontrées lors d’entretiens. Ces témoignages sont de longueur trés variable, de quelques
lighes a une vingtaine de pages. Ils consistent en majorité en des lettres adressées aux pou-
voirs publics a 'occasion d’actions de mise en visibilité de TEHS organisées par le CEF. Ils
concernent plus rarement les démarches thérapeutiques entreprises par leurs auteurs (qui
souhaitent partager leurs succes) ou leurs relations avec les professionnels de santé (dans le
cas d’'une personne ayant négocié I'installation de matériel de protection dans sa chambre
lors d’un séjour a ’hopital). Enfin, il s’agit parfois de récits de maladies rédigés par les per-
sonnes EHS afin de faire sens de leur trajectoire et de leur situation : ils sont alors particu-
lierement intéressant a comparer avec les entretiens, pour détecter d’éventuels biais d’ana-
mnese et de suggestion. Les themes développés sont leurs problemes de santé, les expé-
riences suite auxquelles elles les ont attribués aux CEM, les conséquences de leur état sur
leur mode de vie, leur sentiment de non-reconnaissance et leurs craintes pour I'avenir.
Nous avons aussi collecté six témoignages de personnes MCS, dont aucune que nous ayons

rencontrée, mais plus courts et moins éclairants.

2.3.2. Courriels circulant sur des listes de diffusion de personnes EHS

Les seconds matériaux annexes consistent en des courriels circulant sur des listes de
diffusion de personnes EHS. Il s’agit en partie de commentaires de P'actualité et de ses
effets possibles sur leur situation : déploiement de nouvelles technologies comme la télé-
phonie « 4G » ou les compteurs communicants, publication d’articles ou de reportages sur
les maladies environnementales, parution de rapports d’expertise, évolution des politiques
publiques avec la suppression des cabines téléphoniques ou le développement du numé-
rique a 'Ecole, etc. Ces messages sont intéressants par ce qu’ils révélent des représentations
de leurs auteurs, en particulier de la société et de sa gouvernance techno-politique. Les
autres participent d’un effort de résolution collaborative des difficultés rencontrées par cer-
taines personnes EHS. Ces difficultés sont parfois d’ordre cognitif, concernant par exemple
Iinterprétation de leurs sensations ou symptomes, la signification de valeurs obtenues avec
leurs appareils de mesure des CEM, ainsi que les effets de sources d’expositions particu-

lieres (alarmes, détecteurs de fumée, amplificateurs d’antenne de télévision par exemple).
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Elles sont aussi d’ordre thérapeutique, avec le partage de techniques pour neutraliser ces
sources (mise a la terre de ses appareils électriques, désactivation du Wi-Fi sur sa box, etc.)
et la sollicitation de retours d’expérience sur efficacité et les effets secondaires de certains
traitements (e.g., contre I'intoxication ou métaux lourds ou les infections a candida). Ces
échanges sont comparables a ceux observés dans certains ateliers lors des rassemblements,
mais plus structurés et plus faciles a suivre. Ils renseignent notamment sur la dimension
collective de I'expérience des personnes EHS, a travers I'acquisition de compétences et la
circulation d’une forme d’expertise sur leur environnement électromagnétique et leur pro-

blémes de santé.

2.3.3. Sites Internet et lettres d’information des groupes de personnes
hypersensibles

Ont encore été étudiés les sites Internet des groupes de personnes hypersensibles®,
en tant qu’ils constituent une vitrine privilégiée des HSE : c’est par leur intermédiaire
qu’une partie des enquétés ont découvert 'EHS et surtout la MCS, et par leur biais aussi
qu’elles ont commencé a se renseigner sur ces troubles. Prenons 'exemple du site de
SOSMCS. 1l est composé de plusieurs rubriques dont la plus fournie est intitulée « /& mala-
die » : apres une allusion aux travaux de Randolph et une citation de la définition de Cullen,
la MCS y est distinguée des troubles allergiques, psychiatriques ou de l'olfaction. Appa-
raissent aussi une liste des substances susceptibles de la provoquer, soulignant notamment
la nocivité des parfums, et une série de témoignages détaillés. Un autre rubrique intitulée
« la recherche » présente succinctement les travaux de Pall, Ziem et Miller. Sur la page d’ac-
cueil est proposé au téléchargement un questionnaire standardisé développé par cette der-
niére, et traduit en francais par une équipe de I’hopital Cochin : il permet d’auto-évaluer son
degré d’hypersensibilité a I'aide de 50 questions relatives aux expositions, aux symptomes et
a leur retentissement. Enfin, un formulaire de contact permet de solliciter les responsables

de I’association.

Les derniers matériaux annexes consistent en des lettres d’informations diffusées
par les groupes de personnes hypersensibles, en particulier un journal au statut fluctuant
destiné aux personnes EHS : le Bulletin du Résean EHS Entraide devenu Le Canard Rit Jaune
puis le Nouvean Canard Rit Jaune. 11 a d’abord été édité par une équipe d’'UTPE, puis par le
Collectif EHS Sud-Ouest, et diffusé par une dizaine de collectifs locaux (y compris aux per-

sonnes en errance ou ne pouvant accéder a Internet). Vingt numéros sont parus entre

6 Leur liste se trouve dans la webographie.
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décembre 2013 et juin 2016. Les premiers incluent surtout des petites annonces envoyées
par des personnes hypersensibles cherchant a en rencontrer d’autres afin de se soutenir et
d’échanger, ou en quéte de logements faiblement exposés. Par la suite, les contenus se sont
diversifiés, avec des articles sur I’actualité militante, la reconnaissance de TEHS a I’étranger,
la MCS, les enfants diagnostiqués hypersensibles par leurs parents, la recherche de zones
blanches, etc. Ces documents éclairent donc les préoccupations concrétes des personnes

hypersensibles, et en particulier la place qu’y tient le logement.

2.4. Remarques sur le déroulement de ’enquéte

Enquéter aupres de personnes hypersensibles a impliqué le respect de consignes
particulicres. Elles nous ont été présentées des notre entrée sur le terrain par les acteurs sol-
licités pour le recrutement, et réguliecrement rappelées avant les entretiens et les rassemble-
ments. Concernant les personnes MCS, elles consistent a n’utiliser ni parfum ni déodorant,
ni savon ni shampoing le jour de leur rencontre, et a éviter de porter des vétements fraiche-
ment lavés. Concernant les personnes EHS, elles supposent de se présenter sans aucun
appareil électronique en fonctionnement, et en particulier avec son téléphone mobile éteint.
La finalité évidente de ces consignes était d’éviter que nous ne devenions un vecteur d’ex-
position pour les personnes enquétées, et ne risquions de provoquer leurs troubles. Cepen-
dant, nous avons rapidement compris qu’elles avaient aussi valeur d’épreuve. Nous devions

démontrer par leur respect notre différence avec deux catégories de personnes.

La premiere est celle des incrédules, qui doutent de la véracité des attributions des
personnes hypersensibles et les contestent ouvertement, ou les mettent a ’épreuve secréte-
ment. IlIs procedent alors a des expériences de provocation profanes, consistant par
exemple 2 allumer un téléphone a leur insu pour observer leurs réactions’. Ce comporte-
ment est percu, précisément, comme provocant. D’abord parce qu’il recéle une agression
délibérée, parfois comparée au fait de glisser dans 'assiette d’une personne un aliment
auquel elle se prétend allergique pour vérifier si elle y réagit effectivement. Et surtout car il
peut conduire les personnes hypersensibles a perdre la face, si elles ne réagissent pas
comme elles laffirment. Elles ne manquent certes pas de justifications, comparant par
exemple leurs réactions a des coups de soleil, que les expositions bréves ne suffisent tou-

jours a provoquer et qui se révelent parfois apres-coup. Mais elles ne sont certaines ni

7 1l va sans dire que ces expériences sont dépourvues de valeur scientifique, car elles ne permettent aucune
caractérisation des expositions. Par exemple, 'activité radioélectrique d’une téléphone mobile varie énor-
mément selon qu’il est ou non en communication avec une station de base, la qualité de réception, le type
de modulation employé, etc., et s’ajoute aux nombreux autres CEM potentiellement présents dans I'envi-
ronnement quotidien.
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d’avoir la possibilité de les présenter, ni de convaincre. Les expériences de provocation pro-
fanes constituent donc des épreuves qu’elles savent pouvoir perdre — ce qui signifie appa-
raitre comme des hypocondriaques ou des affabulatrices, dont les propos sont irrationnels
et ne méritent la considération. Or, des journalistes avaient procédé a de telles expériences
peu avant le début de notre enquéte, suscitant une méfiance compréhensible envers les

curieux de toute sorte (fussent-ils sociologues).

La seconde catégorie de personnes dont nous devions nous distinguer en respec-
tant les consignes d’éviction est celle des indifférents, c’est-a-dire, ceux qui s’abstiennent de
contester voire reconnaissent explicitement les attributions des personnes hypersensibles,
mais ne leur accordent aucune importance pratique. En quelque sorte, ils n’en mesurent pas
les conséquences, en particulier les efforts nécessaires pour éviter ou réduire les exposi-
tions, et la nécessité de leur participation. Il peut s’agir, par exemple, de proches d’une per-
sonne MCS oubliant invariablement de s’abstenir de se parfumer avant de lui rendre visite.
Qu’ils soient délibérés, pour signifier leur désapprobation, ou de simples conséquences de
leur distraction, les comportements des indifférents apparaissent aux personnes hypersen-
sibles comme une négation de la sévérité de leurs réactions, de la gravité de leur état, voire

de la réalité de leur affection. Cela n’est pas moins blessant que I'incrédulité.

De la sorte, notre respect des consignes d’éviction attestait de la possibilité d’échan-
ger de fagon satisfaisante avec nous. Il va sans dire que nous y avons été scrupuleusement
attentif, et avons pris soin aussi tot que possible dans nos rapports avec les personnes
hypersensibles, en particulier lors de la sollicitation des entretiens®. Cela a suffi pour la
majorité des enquétés. Quelques-un, tous EHS, nous ont cependant soumis a des épreuves

supplémentaires. Celles-ci consistaient a nous interroger suf :
* Notre financement : sommes-nous au service des opérateurs ?
* Nos objectifs : qu'avons-nous l'intention de prouver ?

* Notre conception de 'EHS : sommes-nous convaincus de sa réalité « électro-soma-

tique » ?

* Les précautions prises a titre personnel contre les CEM : ayant observé leurs effets,

nous en protégeons-nous ?

8  Nous avons seulement fait exception pour notre dictaphone, auquel un seul enquété EHS a considéré ré-
agir.
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A ces questions, nous répondions ce qui était attendu. De rares enquétés y ont
ajouté des démonstrations assez théatrales de leurs réactions aux CEM. L’un s’est par
exemple plaint d’'une migraine soudaine quelques minutes apres le début de entretien, m’a
questionné sur les appareils électroniques en ma possession, et m’a finalement demandé
d’6ter la batterie de mon téléphone. Nous 'avons fait de bonne volonté, et n’avons plus
entendu parler de migraine pendant le reste de 'entretien. Loin de nous l'intention d’affir-
mer que cet enquété ne réagissait pas a notre téléphone éteint. Si son comportement nous a
donné le sentiment d’une mise a épreuve, c’est par comparaison avec ceux d’autres per-
sonnes ayant ressenti des symptomes au cours d’un entretien : elles s’en trouvaient plutot
genées, n’insistaient pas en cherchant ostensiblement une cause électromagnétique puis en
nous invitant a les approuver. Il est significatif que ces épreuves supplémentaires aient
exclusivement procédé des personnes EHS. Sans doute sont-elles plus souvent confrontées
a des attitudes indifférentes ou incrédules, et en particulier a des mises a I’épreuve expéri-
mentales : comme nous I'avons constaté au chapitre 2, TEHS heurte davantage le sens
commun que la MCS et a requ davantage d’attention médiatique, y compris sous la forme

d’articles et de reportages évoquant ’hypothese psychogene.

Une fois ces épreuves franchies, les personnes hypersensibles nous ont réservé un
accueil enthousiaste. En particulier, nous n’avons a déplorer aucun refus d’entretien, ou
méme d’échanger avec nous lors des observations. Différentes raisons expliquent. Tout
d’abord, notre venue constituait une occasion de sociabilité pour les personnes en situation
d’isolement, vivant recluses dans leur domicile et dont les relations sociales étaient délitées
(cf. chap. 6.2.3.2). Pour les autres, nous rencontrer était simplement une opportunité de
partager leur expérience avec un interlocuteur bienveillant et compréhensif, sans nécessité
de le convaincre de la réalité de leur affection ni de la vérité de leurs attributions — et avec
parfois une valeur cathartique. Un enquété nous a par exemple répondu, apres une question
sur ses démarches de soin : « cest toi mon thérapeute. » Troisiemement, en sollicitant les per-
sonnes au titre de leur hypersensibilité, nous leur fournissions une reconnaissance person-
nelle a laquelle il aurait été un luxe pour beaucoup de renoncer (nous avons observé a plu-
sieurs reprises des enquétés se prévaloir de notre entrevue comme d’une preuve supplé-
mentaire de leur état). Une derniere raison a 'enthousiasme de notre accueil est qu’il consti-
tue une tentative d’enrdlement dans la cause des HSE. Nous rencontrer et nous éclairer
apparaissait comme un moyen de faire de nous un porte-parole des personnes hypersen-

sibles, de nous faire contribuer a la reconnaissance des HSE.
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Ces attitudes sont-elles susceptibles d’avoir influencé les données recueillies ? Notre
sentiment est qu'au cours de chaque entretien, le désir d’étre compris authentiquement I’a
peu-a-peu emporté sur les autres considérations, notamment la volonté de promouvoir une
représentation particuliere des HSE. Les enquétés nous ont sincerement assisté dans la
reconstitution de leurs trajectoires et la caractérisation de leur expérience, y compris en
évoquant des éléments compatibles avec une interprétation psychogene de leurs troubles.

Qu’ils en soient ici remerciés.

3. Analyse

3.1. Démarche

Les matériaux collectés lors de 'enquéte sont riches et complexes. Dans quel esprit
et selon quelle méthode avons-nous procédé pour les analyser, et atteindre notre objectif
d’élucider les épidémies d’HSE ? Nous sommes parti du caractere proprement incroyable
que revétent a premicre vue les comportements des personnes hypersensibles, et les situa-
tions dans lesquelles elles se trouvent. Il résulte en particulier de la radicalité de leurs
conduites d’évitement des expositions, qui alterent parfois la totalité de leur existence quo-
tidienne. Au commencement de 'enquéte, exemple le plus médiatisé concernait deux per-
sonnes EHS s’étant réfugiées dans une grotte et y ayant vécu presque deux ans, faute de
trouver un lieu d’habitation ou les CEM d’origine anthropique étaient aussi atténués. Nous
avons constaté par la suite que les situations dans lesquelles se trouvaient les personnes
hypersensibles étaient rarement aussi spectaculaires, mais souvent aussi dramatiques (cf. les
portraits brossés au chapitre 4 et la typologie présentée au chapitre 6). L’incroyable est
qu’elles s’y placent intentionnellement, pour se protéger de facteurs environnementaux
dont la nocivité n’est pas évidente au sens commun. Ce n’est pas les déconsidérer que d’af-
firmer cela : elles admettent volontiers le caractere déconcertant de leurs comportements
pour les personnes non familieres des HSE, ajoutant parfois qu’elles-mémes ne les auraient
compris avant de se découvrir concernées. Dans cette perspective, la reconnaissance de
leur hypersensibilité implique une véritable rupture avec les représentations collectives, une
évolution des visions de soi et du monde comparable dans ses effets a une conversion reli-
gieuse [SNnow & MacHALEK, 1983]. Nous pouvons ainsi comprendre la tendance générale a
percevoir les conduites des personnes hypersensibles comme irrationnelles, y compris
parmi les professionnels de la science et de la santé amenés a les analyser sans bien

connaitre 'univers mental dans lequel elles prennent sens. Ce jugement atténue certes leur
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étrangeté, et atténue leur pouvoir d’interpellation. Mais en les réduisant a des bizarreries ou

des excentricités, il n’aide guére a les comprendre et encore moins a les expliquer.

Pour analyser les matériaux collectés, nous avons donc adopté un postulat inverse :
que les représentations et les conduites des personnes hypersensibles sont rationnelles,
qu’elles constituent une réponse cohérente a une série d’épreuves, et que c’est le fait d’avoir
¢été ainsi éprouvées qui distingue ces personnes plutot que leur apparente irrationalité. Il
s’agit de raisonner dans une logique de carriere, méme si nous emploierons peu ce terme, et
de restituer leur banalité aux HSE en exhumant les racines ordinaires de la « pensée exctréme »
qui les singularise [BronNER, 2009]. Dans cette perspective, la premiere phase de 'analyse
consiste a identifier les épreuves ayant préludé a la reconnaissance de leur hypersensibilité
par les personnes concernées, et a reconstituer leur succession (que nous pouvons désigner
comme les « biographies factuelles » des enquétés). Nous avons considéré comme épreuve
toute expérience entralnant une altération des représentations ou des conduites de ces per-
sonnes dans une direction qu’elles n’auraient pas choisie spontanément : par exemple, I'ap-
parition durable de problémes de santé perturbant les routines quotidiennes et dégradant
estime de soi’. Nous avons par ailleurs admis, pour donner sens a certaines observations,

que cette altération n’était pas toujours pergue consciemment.

I’étape suivant de I'analyse est alors de spécifier les réactions des personnes a ces
épreuves, qu’elles soient conscientes ou inconscientes, et se situent sur les plans cognitif,
émotionnel ou comportemental. Suite a quelles expériences, par exemple, ont-elles com-
mencé a se considérer comme malades ou comme hypersensibles, et a se conduire comme
telles ? Ce travail est compliqué par leur tendance, lorsqu’elles élaborent leurs récits de
maladie, a reconsidérer la signification accordée sur le moment aux épreuves qu’elles ont
traversées. C’est pourquoi il est essentiel de distinguer leurs biographies factuelles de ces
récits. Pour y parvenir, nous avons adopté une démarche comportementaliste consistant a
reconstituer ’état d’esprit des enquétés a partir de leurs conduites passées davantage que
leurs discours actuels, dont les souvenirs sont plus précis et moins susceptibles d’altération.
En pratique, il s’agit de se demander pour chaque épreuve : comment faut-il en étre affecté
pour y réagir rationnellement par ce comportement ? Nous avons taché de mener cette
réflexion pendant chaque entretien, afin de pouvoir orienter utilement les relances. Le plus
efficace nous est apparu de nous projeter dans la situation des enquétés, en nous deman-

dant : comment cette épreuve devrait-elle nous atteindre pour que nous y répondions de la

9  Des significations variées sont attribuées a ce concept en sociologie. Pour une analyse méthodique, cf.
MartucciLL [2015].
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sorte ? Cette démarche reléve de la compréhension par introspection. Sa validité nécessite
que nous parvenions a raisonner de la méme manicre que les personnes hypersensibles.
Rien ne garantit a priori que cela soit possible, sinon le postulat de I'universalité humaine de
la raison. En pratique, la soumission de nos interprétations aux enquétés pendant les entre-
tiens nous a tout de méme permis de vérifier notre compréhension de leurs réactions, et de

limiter le risque de sur-interprétation.

La troisicme étape de l'analyse consiste a replacer les épisodes ainsi caractérisés
(épreuves traversées par les personnes hypersensibles et réactions qu’elles ont suscitées)
dans leur succession temporelle. 1l s’agit d’abord d’identifier d’éventuels effets spécifiques
de leur enchainement : s’il imprime une direction particuliére aux événements, crée des gra-
dations ou des irréversibilités, etc., ensuite de restituer leur cohérence subjective aux trajec-
toires biographiques des enquétés, et finalement d’éclairer la signification intime des situa-
tions dans lesquelles ils se trouvent au moment des entretiens. A ce point, leurs conduites
et leurs représentations ne doivent plus sembler obscures ou incompréhensibles. C’est alors
que peut véritablement commencer leur étude, et la derni¢re étape de I'analyse : la compa-
raison entre les enquétés. Ont-ils traversé les mémes épreuves dans le méme ordre, avec
des réactions identiques et en arrivant a des situations comparables ? Ou des divergences
significatives apparaissent-elles, signalant les effets de variables sous-jacentes, et pouvant
éventuellement permettre de construire une typologie ? La comparaison la plus évidente
concerne les types de sensibilité : dans quelle mesure les trajectoires et les situations des
personnes MCS et EHS se distinguent-elles ? La plus intéressante impliquerait des per-
sonnes aux parcours biographiques relativement similaires a ceux des personnes hypersen-
sibles, mais aboutissant a des issues différentes : la conviction qu’elles ne sont pas ou plus
hypersensibles, par exemple si elles considerent avoir fait erreur ou guéri. Mais rien ne per-
met d’attester leur existence, ni de les repérer. Au cours de 'enquéte, de rares allusions
nous sont parvenues a des cas de guérison, mais jamais assez précises pour que nous puis-
sions identifier et solliciter les personnes concernées. C’est une limite réelle de notre tra-

vail'.

10 11 aurait aussi été intéressant de réaliser des comparaisons selon des mesures standardisées de I’état de
santé et du degré de sensibilité, obtenues a I'aide de questionnaires spécifiques comme le Short Form (36)
Health Survey [SF-30] pour la symptomatologie générale ou le Quick Environmental Exposure and Sensitivity
Inventory [QEESI] pour la réactivité aux produits chimiques. Mais nous n’en avons cong¢u que tardivement
I'intérét, a la lecture de TrmvERMANS & Haas [2008] : I'usage de telles mesures favorise selon eux l'intégra-
tion des aspects organiques de la maladie a 'analyse sociologique, et lui ouvre de nouvelles possibilités.
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La principale difficulté que nous avons rencontrée dans la mise en ceuvre de cette
démarche analytique provient des difficultés de remémoration éprouvées par certains
enquétés. Celles-ci concernent particulicrement les événements précédant la reconnaissance
de leur hypersensibilité, lorsqu’elle était tres antérieure a Uentretien (cf. le tableau II, qui
illustre aussi Papparition plus précoce de la MCS en France). Elles ont parfois contrarié la
reconstitution de leurs trajectoires, en nous empéchant de comprendre exactement comme
les enquétés avaient « basculé » dans Phypersensibilité — qui n’étaient d’ailleurs pas sans par-
tager notre perplexité envers leur récit. La comparaison a revétu alors un intérét supplé-
mentaire : nous permettre de compléter ces trajectoires a partir de celles qui leur res-
semblent, dont '’enchainement semble obéir a la méme logique. Mais ce procédé n’est pas
sans conséquence. 1l donne aux trajectoires obtenues un caractere d’idéal-type, au détri-
ment de leur valeur descriptive. Cela vaut surtout pour les processus d’attribution présentés
au chapitre 5 : le processus d’adaptation décrit au chapitre 6 a été plus simple a reconsti-
tuer, car les enquétés se remémoraient mieux les événements survenus apres la reconnais-
sance de leur hypersensibilité. Il faudra en tenir compte au moment d’interpréter les résul-

tats, et de généraliser.

Personnes MCS Personnes EHS
Effectifs | Proportion| Effectifs |Proportion

Moins de 2 ans 5 27,8 % 15 37,5%
De 2 a4 ans 5 27,8 % 11 27,5 %
De4a6ans 2 11,1 % 14 35%
De 62 8ans 1 5,5 % - -

Plus de 8 ans 5 27,8 % - -
Total 18 100 % 40 100 %

Tablean 11 : Ancienneté des attributions des participants

3.2. Retour réflexif

La démarche analytique que nous avons adoptée fait intervenir de fagon décisive
notre subjectivité d’enquéteur, en particulier dans la compréhension par introspection a sa
seconde étape. Il est alors essentiel de conclure sa présentation par un retour réflexif, afin
d’anticiper éventuelle influence de cette implication personnelle sur nos résultats, et de la
malitriser. Partons de la question qui nous a invariablement été posée a I’évocation de nos
recherches, qui résume la perception commune des HSE : sont-elles « vraies» ou non ?

C’est-a-dire, selon sa signification implicite : les HSE sont-elles somatiques et environne-
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mentales, ou psychiques et dépourvues d’autre lien que phobique avec les produits chi-
miques et les CEM ? Nous n’apprécions guere de nous prononcer sur cette alternative, qui
nous semble constitutive du probleme : c’est 'incapacité a considérer les HSE autrement qui
le rend insoluble (cf. conclu.). Cest pourquoi nous avons souhaité en démontrer 'aspect
réducteur au plan scientifique, lors du chapitre 1 : les troubles éprouvés par les personnes
hypersensibles peuvent étre somatiques ¢ dénués d’origine environnementale. Au plan poli-
tique en revanche, la question de la « vérité » des HSE est fondamentale, ainsi que nous
I'avons constaté au chapitre 2 : leur reconnaissance n’a de sens qu’en tant que maladies
organiques causées par des facteurs chimiques et électromagnétiques. Nous ne I’éviterons
donc pas ici, comme nous y avons tendu hors du terrain — par exemple en répliquant :
« gut’est-ce qu'une fausse maladie ?» ou « gu'est-ce que cela change 2 ». Voici ce que nous en pensons

a titre personnel.

Le premier élément de réponse concerne la nocivité des produits chimiques et des
CEM, dans leur ensemble et dans leurs conditions normales d’utilisation, pour la popula-
tion générale. Les données scientifiques disponibles nous semblent plaider contre I'exis-
tence d’une réactivité biologique générique aux premiers et d’une susceptibilité organique
aux seconds, avec un fort degré de certitude. L’argumentaire des personnes hypersensibles
et de leurs alliés échoue a nous convaincre du contraire pour plusieurs raisons. La premicre
est la faiblesse des preuves empiriques qu’elle mobilise. Elles proviennent d’un nombre res-
treint d’études scientifiques dont la qualité méthodologique est généralement faible, au
point que leurs limites sont manifestes méme a nos yeux de semi-profane. La plus com-
mune est 'estimation des expositions a partir des évaluations subjectives des sujets, dont la
précision s’avere a peu pres nulle. Nous avons évoqué les études de Santini ez 2/ sur la santé
des riverains d’antennes-relais : leur exposition aux CEM vy est appréhendée selon la dis-
tance qu’ils estiment séparer leur domicile des antennes les plus proches. Il est pourtant
évident qu’ils n’ont aucun moyen de la connaitre précisément'’. Une étude plus récente,
intégrant les coordonnées exactes de 'emplacement des antennes, a sans surprise observé
une absence totale de corrélation entre leur distance réelle et percue au domicile des partici-
pants [Baviatsas ef al, 2011]. En revanche, la seconde est corrélée négativement avec la
santé percue, signifiant intervention probable d’un biais d’attribution : toutes choses égales
par ailleurs, les personnes estimant souffrir de problémes de santé tendent a les attribuer a
la proximité des antennes-relais. Les conclusions de Santini ¢f 4/ sur la nocivité de ces der-

nieres refletent donc seulement — mais de fagcon prévisible — une corrélation cachée. De

11 A I’époque, les questionnaires ayant été administrés avant le lancement du portail Cartoradio.
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surcroit, les études avancées comme preuves de la nocivité des produits chimiques et des
CEM proviennent d’un petit nombre de chercheurs, quelques dizaines a I’échelle mondiale,
dont la conduite nous interpelle : plutdt que de répondre aux critiques légitimes qui leurs
sont adressées en réalisant de nouveaux travaux avec une méthodologie améliorée, ils
défendent obstinément leurs résultats et se victimisent en dénoncant ’obscurantisme de
leurs contradicteurs ou quelque cabale a leur encontre. Cette attitude ne dénote pas la
bonne foi. I nous est difficile d’y reconnaitre autre chose qu’un aveu de leur impuissance a

prouver rigoureusement leurs affirmations.

I’argumentaire des personnes hypersensibles et de leurs alliés échoue par ailleurs a
nous convaincre en raison de son caractere éclectique et sélectif. D’une part, il s’appuie
exclusivement sur les études scientifiques aux résultats favorables, c’est-a-dire compatibles
avec Thypothése de la nocivité des produits chimiques et des CEM pour la population
générale. Elle ne considere pas les études aux résultats défavorables, autrement plus nom-
breuses, sinon pour les disqualifier comme frauduleuses ou inappropriées : frauduleuses au
motif que leurs auteurs travaillent secrétement pour des acteurs industriels désireux de mas-
quer la dangerosité des produits qu’ils exploitent — bien que les modalités concrétes de cette
opération ne soient jamais précisées, et les preuves tangibles de son existence jamais avan-
cées ; inappropriées au motif qu’elles manquent de réalisme — mais en leur opposant des
exigences si élevées qu’elles interdisent de fait tout étude empirique (¢tude des effets expo-
sition simultanée a de nombreux types de produits chimiques et de CEM, en considérant
les interactions avec d’autres facteurs environnementaux, a trés long terme, etc.). A nos
yeux, ces observations incitent a la prudence, car il est possible en argumentant de la sorte
de réfuter n’importe quel consensus scientifique, et d’établir la nocivité d’a peu pres tout
produit (le canular du monoxyde de dihydrogene — autrement dit de 'eau — est instructif a
cet égard). D’autre part, les personnes hypersensibles et leurs alliés attribuent aux produits
chimiques et aux CEM les effets sanitaires les plus variés, au point de les rendre potentielle-
ment responsables de la quasi-totalité des affections humaines et animales. De quoi ne les
avons-nous entendu accusés ? Cette puissance morbide universelle n’est guere plausible sur
les plans biologique et épidémiologique. Son invocation constitue une invitation supplé-

mentaire a la circonspection.

En dernier lieu, plusieurs représentations sous-jacentes a cet argumentaire nous
sont étrangeres, qui concernent la nature, lactivité prométhéenne de ’'homme et le fonc-

tionnement de la communauté scientifique. L’une considére que la modernité technique
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concourt inexorablement a dénaturer I'environnement et par suite, a dégrader la santé. Elle
oppose une civilisation urbaine, industrielle et moderne ou proliféreraient les maladies
notamment chroniques, a un univers rural, agricole et traditionnel correspondant a I’état de
nature et ou l'existence serait parfaitement saine. Nous avons conscience qu’il s’agit de la
matrice des représentations profanes de la santé et de la maladie, isolée depuis longtemps
par HerzricH [1969] (cf. chap. 7.1.1). Mais elle ne nous semble pas moins méconnaitre fon-
damentalement I’état de santé réel des populations, aussi bien autrefois qu’aujourd’hui, et
les effets déterminants de I'amélioration des conditions de vie matérielle et du progres
médical (qu’elle accuse de se focaliser sur les conséquences des phénomenes morbides en
négligeant leurs causes). L'« ancien régime du mal» que décrivent avec éloquence HerzrLicH &
PierrET [1984] semble bien oublié, avec ses épidémies périodiques entrainant une mortalité
massive et brutale, sans autre remede que la fuite, et ses innombrables miseres physiolo-
giques du quotidien ? Qui se souvient qu’il y a un siecle a peine, au lendemain de la Pre-
micre Guerre mondiale, la pandémie de grippe espagnole a emporté entre 50 et 100 mil-
lions d’individus en quelques mois, soit jusqu’a 5,5 % de la population mondiale ? Nos
catastrophes sanitaires contemporaines, aussi dramatiques soient-elles, paraissent bien déri-
soires en comparaison. L’autre représentation qui nous est étrangere concerne la produc-
tion méthodique de connaissances scientifiques falsifiées visant a dissimuler la nocivité des
produits chimiques et des CEM. Nul doute que cette vision complotiste des problemes de
santé publique, dont I« agnotologie » constitue peu ou prou I’équivalent académique, est
aujourd’hui répandue. Nul doute aussi qu’elle est pertinente dans certains cas. Plusieurs
exemples sont bien documentés de pratiques visant a fragiliser des consensus scientifiques
défavorables aux intéréts économiques de certains acteurs, comme ceux relatifs a la toxicité
du tabac ou a lorigine anthropique du réchauffement climatique. Mais nous estimons
impossible de produire artificiellement un consensus favorable a ces intéréts, contre la réa-
lit¢ des phénomeénes, comme dans les cas qui nous occupent (cf. chap. 2, note 81) : le
nombre d’acteurs a impliquer et tout simplement trop grand, et leur incitation a dévier trop

forte, pour qu’une telle action collective puisse fonctionner.

L’argumentaire des personnes hypersensibles et de leurs alliés échoue donc a nous
convaincre de la nocivité des produits chimiques et des CEM dans leur ensemble, dans
leurs conditions normales d’utilisation et pour la population générale'”. Nous sommes sen-
sible a ses lacunes, a son orientation, a ses incohérences. Mais si celles-ci nous apparaissent

12 Nous ne nions pas que certains sont nocifs. Mais ils le sont en raison de propriétés singulicres, non de
leur caractere chimique ou électromagnétique général.
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comme telles, c’est relativement aux criteres a partir desquels nous le jugeons : il s’agit bien
d’un avis personnel, que nous livrons sans prétention a la vérité, a seule fin d’expliquer d’ou
nous écrivons. Ces criteres refletent nos opinions, nos valeurs, nos représentations, notre
imaginaire — un ensemble que nous pouvons désigner comme notre disposition d’esprit.
Pour en présenter succinctement les aspects pertinents ici, disons qu’elle associe : (1) une
conception positive de la méthode scientifique (instrument de connaissance le plus efficace
accessible a ’THomme) et négative des certitudes révélées et des idées recues (qu’elles pro-
viennent de la tradition, de I'expérience, des idéologies, ou méme de la science — sous la
forme du scientisme) ; (2) une perspective matérialiste récusant toute idée de surnaturel (y
compris dans ses manifestations les plus « démagifiées » comme les pseudo-sciences ou le
complotisme) ; (3) une confiance en la capacité du progres scientifique et technique a amé-
liorer la condition humaine, au-dela des problemes récurrents posés par ses applications
socialement non maitrisées, face a une nature n’étant par essence hospitaliere. Au point de
vue sociologique, cette disposition d’esprit est liée a nos propriétés sociales, a notre par-
cours biographique et a notre socialisation : d’abord le fait que nous soyons un homme,
mais aussi un enfant d’ingénieur, ayant grandi entouré d’ordinateurs, précocement pas-
sionné par des technologies qui a I’époque semblaient encore nouvelles, ayant d’abord suivi
un cursus scientifique puis ayant retiré du passage par une grande école le sentiment d’ap-
partenir pleinement a la communauté savante, sans statut particulier lié a la spécialisation en
sciences sociales, ayant par ailleurs recu une éducation anti-cléricale et hostile a toute forme
de bigoterie, etc. Cette disposition d’esprit contribue a notre souci de rendre justice a la lit-
térature scientifique sur les HSE. 11 est indéniable aussi qu’elle nous rapproche de la pre-
micre de deux attitudes épistémiques identifiées en conclusion du chapitre 1 : celle des
chercheurs professionnels, refusant de renoncer aux acquis de la toxicologie et de la bio-
physique pour faire place a I'idée d’une nocivité généralisée des produits chimiques et des
CEM. Partant, il serait vain de prétendre que notre regard est neutre ou indifférent. Mais

cela ne signifie pas qu’il affecte négativement I’analyse.

Tout d’abord, que les produits chimiques et les CEM ne soient globalement pas

nocifs pour la population générale, comme nous le pensons a titre personnel, n’implique
. . . .

pas que certaines personnes n’y réagissent pas. Elles forment alors une population particu-

liere : celles des hypersensibles, caractérisée par une réactivité excessive a des facteurs envi-

ronnementaux anodins. Cette hypothése situe la pathologie dans les réactions plutdt que

dans les réactifs, sur le modeéle de l'allergie”. Elle tend a disculper I'environnement, et par

13 Dans la mesure ou les allergenes ne sont pas nécessairement toxiques.
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suite a transférer aux personnes hypersensibles la responsabilité de leur mal. Elle anéantit
également la signification positive qu’elles lui conférent parfois d’alerte contre des menaces
imperceptibles, permettant de s’en protéger avant d’étre affecté plus gravement. C’est pout-
quoi elles condamnent volontiers cette hypothese. Pour notre part, nous I'avons jugée a
partir de la littérature scientifique présentée au chapitre 1 : elle ne la démontre pas, mais ne
permet pas non plus de la réfuter avec une absolue certitude. Nous avons considéré qu’elle
était suffisamment plausible pour interdire de disqualifier « priori comme irrationnelles les
conduites et les représentations des personnes hypersensibles — d’ou 'adoption d’un postu-
lat de rationalité lors du recueil et de I'analyse des matériaux, qui permet aussi de recon-
naitre Pauthenticité de I'expérience intime des enquétés, et de nouer avec eux des relations
respectueuses et productives. Mais nous avons aussi considéré que ’hypothese de lorigine
environnementale des HSE n’était pas suffisamment établie pour intervenir comme élé-
ment d’explication dans 'analyse. Autrement dit, nous nous réservons la possibilité de nous
écarter des interprétations des personnes hypersensibles, et de révoquer le postulat de ratio-
nalité 8’il ne permet pas de rendre compte de maniére satisfaisante de leurs attitudes'*. C’est
pourquoi nous avons finalement entrepris de développer un modele agnostique quant a la
« nature » de leurs troubles, compatible avec 'ensemble des hypothéses avancées, et indé-
pendant de nos opinions personnelles. Nous espérons ¢tre ainsi parvenu a contenir le
risque que celles-ci n’orientent nos résultats, en les conservant par ailleurs comme adju-
vantes a I'analyse : elles accroissent notre perplexité vis-a-vis des HSE, et notre désir de les

élucider.

CONCLUSION DU CHAPITRE

Pour conclure cette présentation de I'enquéte, et en particulier de notre démarche
analytique et de l'influence possible de notre subjectivité sur nos résultats, nous souhaitons
souligner qu’elle ne suffit a en garantir la scientificité. La seule assurance concernant cette
derniere provient du controle collectif exercé par la communauté scientifique, qui permet

seul de 'emporter sur le caractére inévitablement limité et situé des rationalités individuelles

14 Nous avons constaté dans I'introduction que la posture inverse, adoptée par la majorité des sociologues
ayant étudié les HSE, n’est guére heuristique. En tenant pour irréductiblement vraies les représentations
des personnes hypersensibles, ils ne parviennent a expliquer leur adoption que par le caractere d’évidence
qu’elles revétent a leurs yeux, c’est-a-dire en reproduisant leurs justifications. Ils doivent de surcroit taire
ou critiquer la littérature scientifique, qui en souligne trop la fragilité, de fagon quelque peu malhonnéte.
Inversement, considérer que ces représentations peuvent étre erronées et refuser de les utiliser comme
élément d’explication contraint a les interpréter autrement que ne le font les personnes hypersensibles —
C’est-a-dire a en proposer une intelligibilité supplémentaire, proprement sociologique, sans disqualifier «
priori les apports des sciences naturelles.
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des chercheurs, et constitue un aspect distinctif du mode de connaissance scientifique —
sans doute méme 'un des fondements de son efficacité [Pestre, 20006, p.24|. C’est au mythe
du chercheur indépendant que nous voulons ici nous opposet, apres I'avoir entendu a de
trop nombreuses reprises sur le terrain. L’indépendance atténue certes le risque de conflit
entre les intéréts scientifiques et pécuniaires des chercheurs. Mais dans la mesure ou elle est
toujours revendiquée par des chercheurs travaillant en marge de la communauté scienti-
fique, elle signifie aussi le renoncement a tout mécanisme de controle de leurs pratiques et
de leurs résultats, et un accroissement dangereux du risque d’erreur. Pour notre part, nous
avons travaillé en toute liberté, a I'aide de financements publics et dépourvus d’obligation
de résultat”; et souhaitons que ce travail soit évalué avec rigueur par les spécialistes compé-
tents. Cest a cette fin que nous avons présenté 'enquéte en détail. Venons-en donc mainte-

nant 2a ses résultats.

15 Nous avons réalisé cette these entre septembre 2011 et décembre 2017. Nous avons bénéficié d’un
contrat doctoral financé par une allocation de recherche spécifique pour normalien en 2011-2014, d’un
poste d’attaché temporaire d’enseignement et de recherche a I'université Lumiere Lyon 2 en 2014-2015,
et d’'un contrat d’ingénieur d’é¢tudes au Centre national de la recherche scientifique financé par I’Anses
dans le cadre d’un projet de recherche sur PEHS en 2016-2017.
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CHAPITRE 4

Etre hypersensible

La réalité des hypersensibilités environnementales réside fondamentalement dans
I'expérience des personnes qui revendiquent en souffrir : il n’est possible ni de P'affranchir
de sa dimension subjective, a 'aide de la démarche réaliste (cf. chap. 1) ; ni de la rattacher a
d’autres catégories d’acteurs, a 'aide de la démarche constructiviste (cf. chap. 2). L’élucida-
tion de I'épidémie contemporaine d’HSE impose donc de disséquer cette expérience — de la
décrire et de I'analyser. Dans un premier temps, cela revient a répondre a la question :
gu'est-ce qu'étre hypersensible 2 11 s’agit de déterminer les spécificités du vécu des personnes
hypersensibles, ou si 'on préfere, de caractériser les hypersensibilités sous 'angle phénomé-
nologique. Une telle démarche n’est pas inusitée en sociologie' : un vaste courant de
recherche est consacrée a '« expérience de la maladie ». Commencons par en présenter les

acquis, de maniére a éclairer notre étude.

1. Sociologie de Pexpérience de la maladie et des HSE

1.1. Origines et histoire

Plusieurs synthéses de ce courant ont été proposées, dans des articles spécifiques?,
mais aussi dans de nombreux des manuels de sociologie de la santé’. Elles s’accordent sur
son histoire : il s’agit d’un courant d’origine américaine, l'intérét pour la dimension subjec-
tive et vécue de la maladie provenant de l'interactionnisme symbolique (et a travers lui, de

la phénoménologic)*.

Dans les années 1960, une série de travaux ethnographiques réalisés aupres de per-

sonnes souffrant de maladies comme la tuberculose ou la poliomyélite, ou de handicaps

1 En laissant de coté les quelques recherches philosophiques consacrées a la « phénomeénologie de la maladie »
[Toomss, 2001] : leurs auteurs entreprennent plutot de caractériser I'essence de I'expérience de la maladie,
a I’aide d’un arsenal conceptuel dont il est difficile d’imaginer comment I'opérationnaliser — ou dont I'ap-
plication aboutit a des constats triviaux (ainsi SVENAEUs [2001] conclut-il, apres un long détour par le
concept heideggetien d’« éfre-an-monde », que 'expérience de la maladie est une expérience de la déposses-
sion de son corps).

2 Pour les plus récents : Lawrox [2003], PirreT [2003] et ConrAD & Barker [2010].

3 Nous avons consulté : Apam & HEirzLICH [1994], ALBRECHT ef a/. [2000], CarricABURU & MENORET [2004],
GaBE & MoNAGHAN [2013] et NETTLETON [2013].

4 La question de 'invention du concept d’« #/ness experience » n’est discutée par aucun auteut.
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variés®’, démontre que le concept parsonien de « sick role » ne rend adéquatement compte
que d’une faible partie de I'existence de ces personnes. En particulier, il conduit a sous-esti-
mer 'autonomie dont elles font preuve pour interpréter et s’adapter a leur condition. Une
breche se trouve ainsi ouverte dans le paradigme fonctionnaliste, préparant la remise en
cause de la domination du regard médical sur la maladie (qu’il entérine en justifiant le

monopole exercé par la médecine sur la définition des états pathologiques).

Cette breche est approfondie dans les années 1970, par un groupe animé par
Anselm Strauss. Ses travaux sont publiés dans un rapport sur la qualité de vie des per-
sonnes atteintes de maladies chroniques [Strauss, 1975], qui institue Pexpérience de la mala-
die en objet spécifique pour la sociologie. Soulignant que ces personnes ne passent qu’une
fraction de leur temps a interagir avec des médecins et a recevoir des soins, Strauss et ses
collegues suggerent de distinguer nettement les roles de malade et de patient. Ils invitent
donc a étudier le vécu des malades pour lui-méme, plutot que sous le seul angle de leurs
rapports avec les professions et les institutions médicales. IIs en documentent par ailleurs la
richesse, attestent de la diversité des expériences de la maladie, et s’emparent du concept de

carri¢re pour décrire comment les personnes se transforment a I’épreuve d’une affection.

Dans les années 1980, de nombreux auteurs s’inspirent de ce travail, en consacrant
des monographies a 'expérience des personnes souffrant de maladies tres variées : le dia-
béte, 1a mucoviscidose, différents cancers, les maladies de Parkinson et d’Alzheimer, la rec-
tocolite hémorragique, les accidents vasculaires cérébraux, la sclérose en plaques, les thalas-
sémies, la spondylarthrite ankylosante, épilepsie, le Sida, ou encore I'asthme... Un nombre
croissant d’aspects de 'expérience de la maladie se trouvent ainsi mis en évidence. Parallele-
ment, des efforts conceptuels plus marqués sont consentis — nous y reviendrons. C’est aussi

pendant la décennie 1980 que des travaux comparables apparaissent en France®.

I’étude de la dimension subjective et vécue de la maladie se poursuit dans les
années 1990 et 2000. Cependant, celle-ci parait de moins en moins appréhendée comme un
tout (en témoigne le relatif déclin du nombre de publications qui lui font directement réfé-
rence) : elle tend plutdt a étre saisie en rapport avec les avancées conceptuelles précédentes.
La créativité théorique semble également diminuer, I'essentiel des références aujourd’hui
présentées comme incontournables datant des années 1980 (et la majorité des themes

explorés ayant été identifiés dés le départ par Anselm Strauss et son équipe).
p y part p quip

5 Le plus célebre est Stigmate [Gorrman, 1963].
6 Par exemple, HErzLicH & PiERRET [1984] et Baszancer [1986].
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1.2. Résultats : les principaux aspects de ’expérience de la maladie

Quelles sont les particularités de I'expérience de la maladie, mises en évidence par le
courant sociologique qui lui est consacré ? A cette question, nul ne semble avoir tenté de
répondre systématiquement. Les syntheses disponibles présentent plutot les concepts ayant
connu la plus grande postérité, ainsi que les éléments de 'expérience de la maladie ayant
suscité les travaux les plus nombreux — mais de manicre éparse, et sans analyser leurs arti-
culations. Cela interdit d’obtenir une vision d’ensemble, et restreint les possibilités de com-
paraison. La présentation suivante tente de remédier a ces problemes, en s’appuyant sur un
principe de construction différent : le découpage de 'expérience de la maladie en domaines
distincts, affleurant dans la littérature sociologique, auxquels sont rattachés les thémes et
concepts saillants. Elle revét un caractére exploratoire, et ne prétend pas a 'exhaustivité.
Elle vise seulement a faciliter le repérage d’éléments incontournables dans I’étude de 'expé-

rience des personnes hypersensibles.

1.2.1. Dimension cognitive et identitaire

La premicre dimension de I'expérience de la maladie que nous avons isolée est a la
fois cognitive et identitaire. Elle renvoie d’abord a la perplexité que suscite initialement la
maladie, aux efforts entrepris pour I'interpréter, et aux significations qui lui sont finalement
attribuées. Schématiquement, il s’agit pour les personnes malades de répondre a deux ques-
tions : pourquoi moi ? Pourquoi maintenant ? Or, elles se sont avérées les aborder par
questionnement identitaire. Les difficultés que souleéve toute maladie qui dure sans étre gué-
rissable, ne peuvent en effet étre résolues par une adoption temporaire du role de malade.
Les individus doivent donc redéfinir leur identité en fonction des impossibilités auxquelles
ils se heurtent désormais, ainsi que des nouvelles contraintes qui pésent sur eux, tout en
préservant une continuité biographique avec leur identité précédente. Plusieurs concepts

ont été avancés pour rendre compte de cette dimension de 'expérience de la maladie.

*  La « normalisation » [Davis, 1963] est une stratégie développée par les familles d’en-
fants poliomyélitiques, reposant sur une connaissance fine des particularités de
ceux-ci, mais les rationalisant de maniere a minimiser leur importance sociale, et a

ne pas y reconnaitre un désavantage.

*  La «rupture biggraphigue » [Bury, 1982] désigne I'effet d’ébranlement que la maladie
exerce sur les structures de la vie quotidienne, et sur les connaissances qui les sous-

tendent, dans le cas de personnes atteintes de polyarthrite rhumatoide. Elle renvoie



210 | CHaPITRE 4. E'TRE HYPERSENSIBLE

¢galement a la perturbation induite des relations sociales, ainsi qu’a la diminution de

la capacité de ces personnes a mobiliser des ressources matérielles.

*  La «reconstruction narrative » [WiLLiams, 1984] renvoie a 'observation que les causes
auxquelles les personnes malades attribuent leur maladie (de nouveau la polyarthrite
rhumatoide) ne permettent pas seulement de I'expliquer : elles servent aussi de
points de référence a partir desquelles ces personnes se rattachent a la société. De
fait, les causes avancées sont autant médicales que politiques, sociales, morales, reli-

gieuses, etc.

*  Les « récts de maladie » [KLEINMAN, 1988] visent a mettre en cohérence les différentes
phases par lesquelles est passée I'affection. Ils sont orientés vers le passé, mais aussi
vers le futur, en ce quils permettent d’anticiper ses évolutions. Ils sont aussi orien-
tés vers P'action, en ce qu’ils rendent concevables certaines stratégies pour controler

l'affection. Enfin, ils déterminent en retour sa perception, en orientant I'attention.

Pour cerner ce premier domaine de Pexpérience de la maladie, il convient donc de
s’intéresser aux récits que les personnes malades livrent de leur affection, aux interpréta-
tions qu’elles en proposent, aux actions que celles-ci leur permettent d’entreprendre (en les
rendant concevables), ainsi qu’aux représentations de soi et de la société auxquelles elles

s’articulent.

1.2.2. Dimension pratique et matérielle

La seconde dimension de I'expérience de la maladie mise en évidence par la littéra-
ture sociologique est pratique et matérielle. Elle renvoie aux répercussions concretes de la
maladie dans la vie quotidienne des personnes malades, ainsi qu’aux actions que celles-ci
entreprennent en rapport avec elle. Elle apparait dans la description des manieres dont les
personnes malades vivent « avec et en dépit de » leur affection [Conrap, 1987], et du « travail »

incessant que cela nécessite [CorBIN & StrAUSS, 1985].

C’est d’abord par ses conséquences physiologiques (ce qu’il est convenu d’appeler
les symptomes) que la maladie fait irruption dans I'existence des individus — et c’est habi-
tuellement par leur description que débutent les monographies sur 'expérience de maladies
particulieres. Passé leffet disruptif qu’elle exerce initialement, il s’agit pour les personnes
qu’elle affecte d’apprendre a anticiper ou prévenir ses manifestations, et, lorsqu’elles sont
inévitables, de réussit 2 en minimiser ou a en maitriser les effets. ScHNEIDER & CONRAD

[1983] placent ainsi la notion de « contrile » au cceur de expérience des personnes épilep-
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tiques, décrivant les techniques qu’elles emploient pour éviter de devenir un objet d’atten-
tion au cas ou elles soient victimes d’une crise dans un lieu public ; tandis que PiNDER
[1988] qualifie de « pondération » [« balancing »] I'évaluation systématique des actions a entre-
prendre selon le risque qu’elles affectent, ou soient affectées par, leur maladie, qu’elle

observe parmi des malades parkinsoniens.

Cette gestion stratégique de la maladie est parfois désignée, par extension, a I'aide
du concept de « normalisation » [KNAFL & DEaTrICK, 1980]. 11 parait difficile de la décrire sys-
tématiquement, car elle concerne potentiellement tous les domaines de la vie sociale, et car
les formes qu’elle prend sont relatives a la fois aux caractéristiques de la maladie, et aux
modalités de I'existence que les personnes menaient avant son irruption. Néanmoins, deux
stratégies principales ont été distinguées : Padaptation (consistant a modifier son mode de
vie pour le rendre compatible avec les contraintes que fait peser la maladie) et le retrait
(consistant a maintenir la maladie dans la sphere privée en s’y repliant). Ces stratégies ont
¢été largement étudiées dans la littérature psychologique, avec une tonalité nettement not-
mative, l'objectif étant de reconnaitre les stratégies « maladaptatives» et d’endiguer leurs

effets négatifs [ZEIDNER & SAKLOFSKE, 1990].

Pour cerner ce second domaine, il faut étudier les modalités concretes de ’existence
des personnes malades avant et apres Papparition de leur maladie, expliciter les problemes
pratiques que celle-ci leur pose, et décrire les stratégies qu’elles mettent en ceuvre pour les

minimiser ou les contournet.

1.2.3. Dimension relationnelle

La troisieme dimension de 'expérience de la maladie que nous avons dégagée est
relationnelle. Elle renvoie aux effets qu’exerce leur affection sur les relations sociales des
personnes malades : comment elle altére leur capacité a interagir avec autrui, a nouer des

liens et a en tirer des ressources, et comment elle modifie la tonalité de ces rapports.

Concernant les liens déja noués, lirruption de la maladie impose leur « recomposition
négocide » [BAszZANGER, 1980], c’est-a-dire un ajustement concerté (mais pas nécessairement
explicite) des régles définissant leur fonctionnement et en particulier les roles qu’y jouent
les individus, dans chaque univers social ou évolue la personne malade. Ce phénomene est
décrit dans de nombreuses études, habituellement focalisées sur une catégorie particulicre
d’acteurs — a commencer par ceux appartenant a 'univers familial proche : conjoints et

parents (lorsque les personnes malades sont des enfants). Il s’agit d’observer comment
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ceux-ci réagissent a I'irruption de la maladie dans leur entourage. Par leur maniere de l'inter-
préter, et de participer a sa gestion quotidienne en assurant une partie du travail nécessaire
(ce que Strauss ef al. [1984] nomment le « &z work »), ils contribuent a fagonner I'expé-
rience de la personne malade. En étudiant des couples dont 'un des membres avait subi
une crise cardiaque, RApLEY [1989] a ainsi observé que leur modele de couple influencait
leur stratégie de gestion de la maladie (les couples fondés sur un partage rigide des roles
avalent moins tendance a s’adapter, et davantage tendance a réagir par la passivité, que les
couples flexibles). De méme, la capacité des personnes malades a se maintenir dans 'em-
ploi dépend largement de lattitude des collegues de travail, des supérieurs ou des clients,

comme PINDER [1995] I’a vérifié aupres de patients arthritiques.

Une troisieme catégorie d’acteurs a recu une attention particuliere de la part des
sociologues : les associations s’adressant aux personnes malades, auxquelles elles four-
nissent des ressources facilitant I'adaptation de leur existence. Ces ressources peuvent
consister en des informations sur la maladie (par exemple, sur son évolution prévisible ou
les traitements disponibles) ; des indications sur les stratégies de gestion (par exemple, des
techniques pour communiquer avec son entourage ou obtenir des bénéfices sociaux) ; ainsi
qu’un soutien émotionnel (par exemple au travers de groupes de parole). Pour les per-
sonnes malades, le militantisme au sein de ces associations permet de surcroit de donner un
sens positif a leur état, et de retrouver une estime de soi. Elles ont été particuliecrement étu-
diées dans le cas du Sida (en raison de leur capacité non seulement a transformer I'expé-
rience de cette maladie, mais aussi a en infléchir la prise en charge institutionnelle) [Barsor,

2002].

Un autre théme apparaissant dans la littérature sociologique consacrée a l'expé-
rience de la maladie peut étre rattaché a sa dimension relationnelle : la stigmatisation. Cer-
taines maladies sont en effet dévalorisées dans les représentations collectives. Qu’elles
solent percues comme reflétant des tares physiques ou morales (ainsi de Iépilepsie, des
maladies sexuellement transmissibles, des maladies mentales, etc.), ou qu’elles conduisent
seulement a dévier des normes de comportement (ainsi de I'incontinence), elles constituent
des attributs susceptibles de « souzller » I'identité des personnes qui les présentent. Les rela-
tions de ces dernic¢res avec autrui deviennent alors problématiques. Elles peuvent contri-
buer a déstabiliser leur identité, et font 'objet de stratégies de gestion a part entiere (en par-
ticulier, pour les personnes ne souffrant pas de maniére visible d’'une maladie stigmatisée se

pose la question de la divulgation d’informations relatives a leur état : que dévoiler et a
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ui 7). Cependant, la fréquence des comportements stigmatisants, et 'importance qu’ils
q P ) q p g > p q

revétent aux yeux des personnes malades, sont aujourd’hui discutés [ScamsLER, 2009].

Pour cerner cette troisiéme dimension, il faut décrire comment la maladie affecte
les relations des personnes malades dans chacun des univers sociaux qu’elles fréquentent,
en accordant une attention particuliere aux jugements dont elles font 'objet, ou estiment

faire objet.

1.2.4. Dimension émotionnelle

La derniere dimension de I'expérience de la maladie affleurant dans la littérature
sociologique est émotionnelle. Peu de travaux semblent lui avoir été directement consacrés,
mais elle apparait dans de nombreux autres. Ainsi, les émotions les plus régulicrement

observées parmi les personnes malades sont :
* La honte (résultant de la stigmatisation) ;
* La culpabilité (associée au sentiment d’étre un fardeau pour les autres) ;

* La tristesse (face a la restriction de leurs possibilités d’action, leur impuissance a

controler leur affection, leur isolement, etc.) ;

* La peur (devant I’évolution de leur maladie et de leur situation, ainsi que devant la

douleur et la mort) ;
* La colere (lorsque lirruption de la maladie est vécue comme une injustice).

Charmaz [1983] a décrit la souffrance qu’éprouvent les malades chroniques comme
un sentiment de « perte de soi» [« loss of self»]. Celui-ci serait particuliérement éprouvé dans
I'intervalle séparant 'effondrement de leur ancienne identité et I’élaboration d’une nouvelle,
tenant compte de leur maladie. Certains auteurs ont par ailleurs souligné I'effet potentielle-

ment pathogénique de ces sentiments négatifs.

Pour cerner cette derniére dimension, il faut donc obsetrver les émotions associées 2

la maladie, ainsi que leurs éventuelles interactions.

Conclusion : la diversité des expériences de la maladie
Au-dela de ces aspects concrets de I'expérience de la maladie, deux constats

émergent a la lecture des travaux sociologiques qui lui sont consacrés :

1. Cette expérience affecte de nombreux aspects de l'existence des individus, sinon

tous. Elle est « multi-dimensionnelle » [Bury, 1991] et donc extrémement complexe.
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2. Cette expérience varie a la fois entre les personnes malades, mais aussi pour chaque
personne malade au cours du temps, selon sa « #rajectoire de vie » [ConraD, 1987]. Elle

est donc tres hétérogene.

Faut-il en conclure qu’il est vain de chercher une essence — ou méme un type — de
Iexpérience de la maladie ? Sans doute : il est difficile d’imaginer comment réduire la com-
plexité et la diversité de ce phénomene de manicre satisfaisante. Mais il est utile également
d’en connaitre les traits récurrents, car cela facilite la mise en perspective des récits collectés
sur le terrain (par exemple, toutes les personnes malades ne sont pas stigmatisées, mais
savoir que certaines le sont permet de vérifier si les personnes enquétées le sont aussi)’.
Cela ne signifie pas non plus que 'expérience de groupes particuliers de personnes malades
est nécessairement hétérogene. Est-il possible alors, de caractériser I'expérience des seules

personnes hypersensibles ?

1.3. L’expérience des personnes hypersensibles
La plupart des travaux sociologiques consacrés aux hypersensibilités environne-
mentales proposent une description de I'expérience des personnes affirmant en souffrir®.

Différents éléments apparaissent de fagon concordante” :

* Concernant la dimension cognitive et identitaire : les personnes hypersensibles
sont amenées a percevoir différemment leur corps (quelles manifestations physiolo-
giques sont normales et quelles autres anormales) et leur environnement (quels
lieux sont sains et quels autres sont malsains, les personnes EHS utilisant de sur-
croit des instruments de mesure pour le déterminer) — ainsi que les rapports qu’ils
entretiennent. Elles ajustent également leur compréhension de la société, pour
expliquer que des substances et des technologies néfastes pour certains de ses
membres y soient employées dans l'indifférence. Des transformations proprement

identitaires ne sont toutefois pas décrites.

7 A cette fin, il importe aussi de s’interroger sur ce qui manque aux travaux sociologiques consacrés a I'expé-
rience de la maladie. Une critique fondamentale est qu’ils tendent a négliger I'aspect le plus concret de la
maladie, c’est-a-dire ses manifestations physiologiques. Pour les décrire, leurs auteurs s’en remettent habi-
tuellement au discours médical : nombre d’articles commencent ainsi par une présentation proprement
médicale de la symptomatologie, de I’étiologie, etc., de la maladie affectant les personnes dont ils étudient
Iexpérience. Un partage des tiches semble s’étre institué entre médecins et sociologues : aux premiers la
disease, aux seconds 'zness [TnmErMANS & Haas, 2008]. En conséquence, I'expérience de la maladie se
trouve peut-étre négligée dans ce qu’elle a de plus intime. Greco [2012] fait d’ailleurs la méme remarque a
propos des travaux consacrés aux symptomes médicalement inexpliqués.

8 Notamment GsoN ef al. [1996], Krorr-Syrra & Froyp [1997] et Lirsox [2004] pour la MCS ; et DE
GraarF & BroER [2012] pour PEHS.

9 A Pexception de ceux renvoyant spécifiquement aux rapports avec I'environnement, ils semblent partagés
par les personnes souffrant de symptomes médicalement inexpliqués [NETTLETON ef al., 2005].
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* Concernant la dimension pratique et matérielle : les personnes hypersensibles
témoignent fréquemment d’une dégradation de leur situation professionnelle et
financicere, de difficultés pour accéder aux soins médicaux et aux services publics,
ainsi plus généralement qu’aux lieux publics. Elles décrivent des stratégies de ges-
tion diversifiées, consistant tantot a s’adapter a leur environnement (en suivant des
thérapies variées afin de renforcer leur organisme, les personnes MCS portant éga-
lement des masques respiratoires lorsqu’elles sont exposées, etc.), tantot a adapter
leur environnement a elles (en se repliant sur leur domicile, en 'apurant des pro-

duits chimiques ou des dispositifs radio-émetteurs, etc.).

* Concernant la dimension relationnelle : les personnes hypersensibles décrivent
une complication de leurs rapports avec autrui, entrainée par les stratégies d’évic-
tion (par exemple, lorsqu’elles sont chimico-sensibles et interagissent avec des indi-
vidus se parfumant). Elles déplorent également I'incompréhension que suscitent
chez leurs proches linvisibilité de leurs symptomes, et I'imperceptibilité des pro-
duits chimiques ou des champs électromagnétiques auxquels elles les attribuent —
ainsi que le scepticisme que déclenche, chez les médecins, I’évocation d’une « mala-

die contestée » comme la MCS ou ’EHS.

* Concernant la dimension émotionnelle : est principalement évoqué un fort senti-
ment de détresse, ainsi parfois que de colére (notamment lorsque la réalité ou la

gravité de leur affection se trouve niée).

1.4. Perspectives
Il semble donc que l'expérience des personnes hypersensibles soit relativement
homogene, et qu’il soit possible de la caractériser. Plusieurs vérifications demeurent cepen-

dant nécessaires, qui justifient 'adoption d’une démarche particuliere.

1.4.1. Trois vérifications

Tout d’abord, les observations précédentes peuvent-elles étre étendues au contexte
francais actuel ? Elles sont certes convergentes. Mais elles ont été réalisées a 'étranger et il
y a jusqu’a plus de vingt ans : pour les personnes MCS, a 'occasion d’enquétes conduites en
Amérique du Nord pendant les années 1990 et au début des années 2000, et pour les per-
sonnes EHS, lors d’une étude menée aux Pays-bas a la fin de la décennie 2000. Or, Pexpé-

rience de la maladie est intimement liée au contexte social dans lesquels évoluent les per-
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sonnes malades. Il serait surprenant que celle des personnes hypersensibles ne varie pas,

méme dans une faible mesure, selon ces différences géographiques et temporelles.

Ensuite, la convergence méme de ces observations est intrigante. Elles ont été réali-
sées soit a 'aide d’entretiens aupres d’échantillons de petite taille, soit a ’aide de question-
naires distribués plus largement (une petite centaine de personnes pour Krorr-Smith &
Froyp [1997]) : deux méthodes qui ne sont pas les plus propices a la révélation de diffé-
rences fines entre les personnes enquétées. Par ailleurs, les auteurs des travaux considérés
n’accordent pas toujours d’attention aux variations potentielles de leur expérience au cours
de la vie des personnes hypersensibles. Enfin, il est possible qu’ils aient opéré (consciem-
ment ou non) un travail de sélection entre leurs observations : ils sont majoritairement
engagés en faveur de la reconnaissance des hypersensibilités environnementales. 11 est donc

nécessaire de vérifier a quel point 'expérience des personnes hypersensibles est homogene.

Pour terminer, cette expérience (ou cette diversité d’expériences) s’inscrit-elle dans
une (ou plusieurs) position sociale particulicre ? Les travaux sociologiques apportent peu de
précisions sur les caractéristiques socio-démographiques des personnes hypersensibles —
vraisemblablement parce que leurs auteurs pressentent que cela contribue a relativiser ex-
périence de ces dernicres, et les soutiennent dans leur résistance a 'objectivation (sociolo-
gique autant que médicale). Mais cela restreint peut-étre aussi sa compréhension. Dans la
mesure ou les études épidémiologiques décrivent la population hypersensible comme com-
posée majoritairement de femmes, issues de milieux culturellement favorisés, etc. (cf.

chap. 1 et 8), une troisi¢me vérification s’impose.

1.4.2. Une démarche

Afin d’étudier I'expérience des personnes hypersensibles tout en procédant a ces
vérifications, nous présenterons d’abord les situations dans lesquelles se trouvaient les per-
sonnes enquétées lorsque nous les avons rencontrées, en faisant abstraction (autant que
possible) des trajectoires qui les y ont conduites. Il ne s’agit pas de nier 'importance de ces
dernieres. Mais a ce stade du raisonnement, les hypersensibilités environnementales sont
seulement définies de maniére abstraite, comme des revendications. Il est temps d’intro-
duire des éléments concrets, en éclairant le contenu de ces revendications, par la descrip-
tion des expériences quotidiennes auxquelles elles renvoient. I’analyse ultérieure des par-

cours biographiques s’en trouvera facilitée (cf. chap. 5 et 6).
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Par ailleurs, cette analyse fera apparaitre plusieurs issues stables (mais pas nécessai-
rement définitives) correspondant a des situations nettement différentes. Celles-ci doivent
donc étre présentées séparément. La méthode habituellement employée par les sociologues
pour décrire 'expérience d’une maladie consiste a en inventorier les principales caractéris-
tiques. Cependant, elle contribue sans doute a la perception de expérience de certaines
maladies comme homogene : lorsqu’elle ne s’appuie pas sur une exploitation systématique
des données, elle conduit a mettre 'accent sur les aspects saillants et les cas les mieux com-
pris, qui ne sont pas nécessairement majoritaires ou significatifs. Or les auteurs des travaux
présentés ci-dessus prennent rarement le soin d’expliciter leur démarche analytique, qui
semble relever d’une forme d’induction naive. Nous avons donc choisi une autre méthode,
consistant a brosser les portraits'’ de personnes se trouvant dans quelques-unes des issues
stables identifiées. Son intérét est qu’elle autorise la saisie de Pexpérience de la maladie dans
sa singularité, a ’échelle des individus, au lieu de la décomposer — qu’elle permet de resti-
tuer la cohérence et la complicité de ses dimensions, au lieu de les séparer'’, et qu’elle
illustre plus fidelement la diversité des expériences individuelles. Ses inconvénients sont de
n’étre applicable qua un nombre restreint d’individus (en raison de la nécessaire complexité
des portraits), et de n’autoriser aucune généralisation (aussi illusoire soit-elle)'>. Nous avons
de surcroit intégré une dimension spécifiquement physiologique a la description de chaque
expérience de ’hypersensibilité, en conséquence de I'absence de définition médicale géné-
rique des troubles désignés par ce terme. Nous avons enfin sollicité 'accord des personnes
dont les situations sont présentées (mais sans leur proposer de relire leurs portraits, ni de
les modifier, en particulier parce qu’ils ont été rédigés entre deux et trois ans apres la réali-

sation des entretiens'). Leurs portraits sont 2 lire comme une tentative modeste de caracté-

10 Ce terme a été choisi par Bernard Lahire pour intituler 'un de ses ouvrages. Mais il ne le définit pas et y
fait référence de maniere tres épisodique. Il semble que les particulatités de ses « portraits sociologiques »
sont (1) de montrer comment le social détermine les perceptions et les comportements des individus, au-
dela de I'illusion du libre-arbitre ; et (2) de restituer les variations de ces perceptions et comportements,
ainsi que leurs éventuelles contradictions, pour chaque individu [Lanrg, 2002]. Ce projet est un peu dif-
férent du notre, qui consiste simplement a saisir 'expérience de la maladie a I’échelle individuelle.

11 Les portraits s’appuieront cependant sur le découpage proposé supra, afin d’en accroitre la clarté et de fa-
ciliter les comparaisons.

12 11 s’est avéré impossible d’associer les différentes issues identifiées a des caractéristiques socio-démogra-
phiques particulieres, ce qui interdit de développer une compréhension spécifiquement sociologique de
leur ensemble. S’il constitue une typologie, c’est seulement en tant que « description organisée et intelligible
d'expériences vécues » [DEMAZIERE, 2013, p.334].

13 Signalons qu’un tel travail a été réalisé par Alexandre Pieroni, dans le cadre d’un mémoire pour le di-
plome de PEHESS dirigé par Jean-Paul Gaudilliére et soutenu en septembre 2017. 11 s’est efforcé de par-
tager le quotidien de personnes EHS pendant plusieurs jours, accumulant un matériau tres riche, avant de
collaborer avec elles a la mise en forme littéraire de leur expérience.
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riser la condition hypersensible — car il est évident que jamais des mots ne suffiront a la res-
tituer totalement, telle que les personnes hypersensibles 'éprouvent'.

« Quand un EHS te dit : “Je vais griller, ete.” Tu entends le mot griller, mais si tu n’as pas

vécu la chose, tu ne peux pas savoir la souffrance de quelqu’un. [...] On peut compatir, on

peut avoir de 'empathie, on peut avoir plein de choses, mais la souffrance ¢'est quelque chose

de personnel. Apres on a des mots de vocabulaire qui penvent excprimer plus ou moins bien. »
[Homme EHS, 51 ans]

2. Quatre portraits de personnes hypersensibles

2.1. Josiane : une normalisation réussie

Le premier portrait que nous avons choisi de brosser est celui d’'une femme MCS
agée de 05 ans, rencontrée par lintermédiaire de I'association SOSMCS. Appelons-la
Josiane. Elle a exercé les métiers d’institutrice, puis de rééducatrice scolaire, dans une
grande ville de Province. Désormais retraitée, elle habite a la campagne, dans une maison
de village qu’elle avait achetée avec son mari. Ses origines sont ouvriéres : son pere tra-
vaillait comme ajusteur-mécanicien et sa mere au foyer. Elle est titulaire d’un baccalauréat
de sciences expérimentales (série E). Elle s’est reconnue MCS depuis plusieurs années au
moment de lentretien. Son expérience de ’hypersensibilité se distingue par le succes de ses
efforts de normalisation, qui lui permettent de mener globalement la vie qu’elle désire, au
prix de contraintes quotidiennes parfois lourdes. Elle semble confiante en la stabilité de

I’équilibre ainsi obtenu.

Considérons maintenant cette expérience dans chacune de ses dimensions. Concer-
nant la dimension physiologique, 'affection de Josiane s’est d’abord manifestée par une
irritation des voies respiratoires supérieures, entralnant une toux intense et une aphonie,
ainsi que par une profonde fatigue. A ces symptomes se sont ajoutés au fil du temps des

céphalées et des nausées, ainsi que des troubles cognitifs.

« La toux, c'était quelque chose de trés trés génant, par exemple lorsque je travaillais. Si
J arrivais dans une réunion et qu’il y avait des gens habillés avec de la laine, et [hiver il y en
avait tout le temps, il m'est arrivé de devoir quitter la réunion, de ne plus pouvoir rester, telle-
ment des que je prenais la parole je suffoquais presque, tellement je toussais. [...] | étais
écarlate. Parce que je rougissais aussi, enfin ¢a me faisait aussi rougir violemment. Donc
J €tais écarlate, je ne pouvais pas aligner denxc mots, bon. [...] Quand par hasard je faisais
une intervention dans une classe, an bout d’une heure je n’avais plus de voix. |...] Et puis
la gorge constamment irritée, donc le moindre petit microbe qui passait par la — et Dien sait
§i dans les écoles il y en a, surtout avec les jeunes enfants —, et ¢'était la maladie, qnoi.

14 Et plus généralement les personnes ayant vécu des expériences littéralement hors du commun.
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Apres, donc les muquenses tres seches, tout le temps. Ca aussi c'est tres trés désagréable.
L impression d'avoir la gorge séche. [...] Il y avait aussi une grande fatigue, avec tout ¢a. »

« Quand je travaillais, j'étais sous antibistaminiques en permanence, et malgré tout, je ren-
trais chex moi le soir avec la voix complétement cassée, et puis une grande fatigue. Alors,
maintenant, j'ai aussi dautres symptimes qui apparaissent, ¢'est-d-dire des maux de téte —
ce que je n'avais pas avant, mais maintenant j'ai des maux de téte, jai des nausées. Si je
vais manger quelque part, dans un restanrant, qu arrivent des gens qui ont des vétements qui
ne me conviennent pas, 1res vite je vais avoir la nausée. | ai limpression que je ne digére pas.
Et il me suffit de sortir, d'aller m’aérer, et ¢a passe. |[...] Et puis les manx de téte, ¢a c'est
assez. .. Hier j'ai gardé mes petits-enfants, par exemple. Bon, on ne peut pas leur supprimer
tous les vétements qui ne me conviennent pas. Eb bien le soir, jai trés trés mal a la téte. »

« Parmi les symptomes anssi, je sais pas si c'est dii a ¢a, comme moi je vieillis. Mais alors,
une difficulté quand je suis tres allergisée, une difficnlté a me concentrer. Je pense que c'est
comme quand on a trés mal a la téte, voila, on a des difficnltés, et la c’est évident : difficnltés
a e concentrer, d refronver ses mots, d suivre ses idées. .. Ca peut étre tres pénible. Et quand
Je travaillats, ¢'est ¢a aussi qui me génait d la fin. »

Concernant la dimension cognitive et identitaire, son affection est initialement
apparue a Josiane comme associée a la présence de vétements en laine. Elle a ensuite
observé qu’une diversité croissante d’éléments suscitait ses symptomes. Elle réagit aujour-
d’hui a la plupart des textiles, ainsi qu’au cuir, aux produits de nettoyage et d’entretien, aux
traitements des bois et aux peintures, aux cosmétiques, et encore aux imprimeés.

« A partir de la, je n'ai plus pu mettre les vétements que je venais d’acheter. INi méme ceux
que javais acheté dix ans anparavant, en cuir. Le cuir, terminé. Et trés vite, ensuite, ¢'a été
le sac a main, les chaussures. Maintenant vous voyez, je porte des chaussures de toile. C’est
terminé le curr, fini. |...] Trés