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Introduction

Hésiter comme un malade
Bonjour,

Je souhaiterais partager mon expérience au
sujet de la maladie de Lyme.

Début juillet, je constate un bouton rouge sous
mon bras, pas douloureux. Je n’ai observé
aucune tique, je pense da une piqiire
d’araignée. Mais il grossit et une auréole rosée
s'étend tout autour. Ma belle sceur russe me
parle de cette maladie (bien connue en Russie).
Je vais voir une généraliste (en aoiit, mon
médecin est en vacances). Visiblement, elle ne
connait pas les symptomes de la maladie et
consulte devant moi des images de boutons de
tigues sur Internet... Puis se renseigne par
téléphone (hépital) et finit par m'affirmer que
dans la mesure ou je n'ai pas vu de tique, il est
impossible que ce soit une piqiire de tique. De
plus, elle m'expliqgue que notre région
(Grenoble) n'est pas concernée par cette
maladie et ne juge pas nécessaire de me faire
faire une prise de sang. Me voyant sceptique,
elle essaie de me rassurer en insistant sur le
fait qu'une tique ne peut PAS se décrocher
seule... Enfin elle m'affirme que la sérologie
n'est pas efficace pour détecter la maladie...

Début  septembre, le bouton est toujours
présent, l'auréole s'étend sur environ 30 cm. Je
vais voir mon médecin qui me fait aussitot une
prise de sang, révélant que j'ai bel et bien
attrapé cette maladie. Je m'en tire avec trois
semaines d'antibiotiques.

Dans le doute et face a un bouton qui évolue de
fagon aussi étrange, pourquoi les médecins ne
prescrivent-ils pas automatiquement une prise
de sang ? Acte bénin et peu coiiteux ?!!

Hélenel.

Hésiter comme un usager de la forét
Bonjour,

Socio-économiste de l'environnement a I’lrstea
d’Antony dans le domaine des déchets, je
découvre la page web Irtstea présentant les
sociologues du TR DTAM (...)Je serais
intéressé de consulter les travaux relatifs a la
Borréliose de Lyme (pour une raison
personnelle fort prosaique : je randonne assez
souvent en forét !).

Travaillez-vous sur les aspects écologiques,
médicaux ou sociaux de la maladie de Lyme ?
Sur les aspects sociaux, je note qu'une forme
de déni de la maladie a été identifiée dans
l'article fort documenté de Wikipédia. Les
médecins généralistes ne sont visiblement pas
trés au fait du probleme (sauf peut-étre dans
les régions les plus forestieres ?).

Randonnant en forét (de Rambouillet
notamment), ma femme et moi restons toujours
étonnés de voir comment des tiques
parviennent a s'insérer a llintérieur de
vétements  pourtant  volontairement  fort
couvrants et semblent sélectionner leur
victime : alors que nous passons aux mémes
endroits, c'est toujours ma femme qui les
attrape (au point que j'aime a la qualifier de
mystique !).

Si vous avez déja publi¢ sur le sujet, vous
comprendrez donc que je suis preneur de vos
travaux.

Meilleures salutations.

1 « La maladie de Lyme :

pas chics les tiques », (3 décembre 2012), Service public, émission présentée sur

France Inter par Guillaume Erner de 10h a 11h tous les jours de la semaine.




Introduction

Deux espaces de discussion entre le médical et ’environnemental, entre le pathogéne
et le vecteur

Deux récits, deux figures du « public cible », deux présentations de la maladie de Lyme et des
incertitudes qui I’entourent, aujourd'hui, en France. La premicre figure est celle du malade. Son
espace de discussion a pour enjeu le diagnostic. Si la tique vectrice apparait en filigrane, le fautif
est clairement désigné : le médecin, généraliste et hospitalier, ignorant autant les symptdmes que
le mode de transmission de la maladie. Pour preuve, il consulte Internet! Le second récit
convoque la figure de ’usager de la nature qui n’est jamais tombé malade mais représente un
public a risque. Ici, I’espace de discussion est environnemental. Le cadre du risque prend les traits
de la forét et, pour se protéger, I’usager a compris qu’il devait connaitre la maladie dans son
milieu. Bien plus que les symptomes, ce sont les mceurs des tiques qui sont questionnées : elles
auraient des préférences, de véritables golts pour certains endroits et certaines victimes. Les
tiques auraient ¢galement un don, celui de contrer nos défenses, de s’introduire 1a ou elles sont
persona non grata, sous nos vétements et sur notre peau. L’ignorance du généraliste est
¢galement soulignée, non en fonction d’une expérience vécue mais d’informations glanées sur

Internet?.

Les incertitudes qui ressortent de ces deux récits s’expriment dans les journaux régionaux
mais aussi dans les médias nationaux comme Arte, France Inter ou Le Monde qui consacrait
récemment un article & I’ampleur de la maladie aux Etats-Unis, seconde maladie infectieuse aprés
le sida et premiére maladie vectorielle de I’hémisphére nord *. Avant d’étre réguliérement abordée
dans les médias, la maladie s’était trouvée une place de choix sur Internet. Forums créés par et
pour les malades, articles Wikipédia, blogs personnels, sites d’associations de malades ou de
médecins généralistes « lanceurs d’alertes’ » (Chateauraynaud et Torny, 1999) font partie des
premiers résultats produits par le moteur de recherche Google dés lors que sont encodés les termes
« tiques » et « Lyme ». Enfin, les incertitudes liées a la maladie sont un sujet de préoccupation

pour les députés qui expriment leurs questions a I’ Assemblée nationale.

Pour répondre a ces incertitudes, en 2006, la Société de Pathologies Infectieuses de Langue
Francaise a initié une conférence de consensus intitulée Borréliose de Lyme : démarches
diagnostiques, thérapeutiques et préventives. L’ organisation de cette conférence répondait a une

controverse d’ampleur internationale relative aux dimensions cliniques et thérapeutiques de la

z Wikipédia en particulier, encyclopédie libre d’acceés dont I’'une des particularités, en plus de la qualité, est de
mettre en évidence les dimensions controversées des sujets traités.

3 LESNES (Corine), « Aux Etats-Unis, la guerre contre les tiques et la maladie de Lyme », Le Monde, 27 juin
2013, page 5.

4 Dans Les sombres précurseurs, les auteurs développent la figure du lanceur d’alerte qu’ils appellent aussi
« prophéte de malheur ». Celle-ci combine une logique de dénonciation, marquée par I’appel au secours et
I’'urgence, a une logique d’alerte tournée vers le futur (12 ou la dénonciation regarde vers le passé). Le lanceur
d’alerte est un acteur vigilant et engagé dans I’action.

10



Introduction

maladie. Alors qu’une majorit¢ de médecins dressent de Lyme le portrait d’une maladie
infecticuse qui ne pose aucune difficulté particuliére, de nombreux malades et les quelques
médecins qui les soignent présentent Lyme comme une maladie mal diagnostiquée qui peut
évoluer vers une forme chronique nécessitant des traitements prolongés. La maladie pourrait
¢galement étre multiple dans le sens ou la tique vectrice transmet différents pathogénes (parasites,
bactéries et virus). Malgré son ambition, la conférence de consensus n’a pas clos la controverse.

Elle I’a plutot exacerbée en incitant les malades a se fédérer pour exprimer leurs revendications.

Sur demande des élus, quatre ans plus tard (2010), le Haut Conseil de la santé publique’ a saisi
vingt-et-un experts pour qu’ils réalisent une plaquette informative d’envergure nationale,
jusqu’alors inexistante. Mieux connaitre la Borréliose de Lyme pour mieux la prévenir était
destinée au public et aux médecins généralistes, jugés particuliérement concernées par la maladie,
mais ignorants a son propos. La plaquette devait se concentrer sur la prévention « primaire » donc
I’évitement de la morsure de tique. Entendue comme 1’administration systématique
d’antibiotiques suite a la morsure de tique, la « prévention secondaire » €tait présentée comme

résolue par la conférence de consensus.

Aux deux figures du public semblaient donc correspondre deux espaces de discussion et de
gestion. Le premier, curatif (antibiotiques), revient aux médecins qui ont prétendu résoudre entre
eux la question du diagnostic et des soins, sans implication du politique, des malades ni de
disciplines extérieures au champ médical. S’y déroule néanmoins une controverse portée par les
malades qui tend a prendre de I’ampleur dans ’espace public. Le second espace de discussion,
¢tabli dans la saisine du Haut Conseil de la santé publique, renvoie a 1’évitement de la maladie par
I’évitement de son vecteur. Dans cet espace, de plus nombreuses disciplines sont mobilisées dont
certaines relévent de 1’écologie. Il présente des incertitudes et des débats mais on ne peut parler a
son égard de controverse. Surtout débattues entre scientifiques, ces questions sont également

moins présentes dans 1’espace public.

Des espaces qui cohabitent plus qu’ils ne s’articulent

« On nous a contactés pour que des écologues soient représentés. Sinon, [’essentiel
des gens était plutdt hospitalier, c'est-a-dire chercheur dans un CHU ou médecin exercant
dans un CHU. Donc c’était vraiment orienté sur la partie “comment on parle a un futur
patient”. Mais le patient, il va passer dans un environnement. Donc je pense que c’était

important qu’il connaisse un peu les risques de [’environnement. C’était notre réle »

> Créé par la loi relative a la politique de santé publique du 9 aotit 2004, le Haut Conseil de la santé publique est
une instance d’expertise qui reprend et élargit les missions du Conseil supérieur d’hygiéne publique de France et
celles du Haut Comité de la santé publique. Il se compose de six commissions spécialisées dont une dédiée aux
« Maladies transmissibles ». Il est sous tutelle du ministére de la Santé.

11



Introduction

(Christine®).

A coté d’une majorité de médecins, hospitaliers et membres d’institutions de santé publique,
la saisine du Haut Conseil de la santé publique (2010) comptait un médecin généraliste « lanceur
d’alerte », des vétérinaires, des représentants de la Mutualité Sociale Agricole (MSA), de 1’Office
National des Foréts (ONF) et quelques écologues qui n’avaient encore jamais ét€¢ mobilisés par le
corps médical’. La composition de la saisine manifestait donc une grande hétérogénéité

disciplinaire qui répond aux deux cibles de la prévention, le malade et I’usager de la nature.

Certains participants a la saisine estiment avoir échoué a batir un document collectif et
innovant, 1’expérience leur ayant surtout permis d’entendre le point de vue d’acteurs qu’ils ne
fréquentent pas habituellement. Le processus de discussion a en effet peiné a intégrer toutes les
pratiques pour finalement délivrer un message consensuel calqué sur une brochure établie
quelques années auparavant par la MSA et nettement orient¢ sur Lyme alors que certains
membres auraient voulu traiter de toutes les maladies a tiques, donnant ainsi au vecteur une place
importante®. Cette saisine a d’ailleurs été un échec : la plaquette n’est parue que sur le site du
ministére de la Santé, mais n’a jamais été éditée et distribuée. Une seconde saisine (composée

d’experts différents) est aujourd'hui programmée.

Les difficultés pour construire de Lyme une image nouvelle et collective, entre le médical et
I’écologique, entre le curatif et la prévention, m’ont interrogée. Les écologues, qui pensent la
maladie comme un cycle écosystémique composé de vivants en relation dans un milieu
spécifique, peuvent-ils dialoguer avec les médecins qui apparaissent une fois que la prévention a
échoué, que la maladie a été contractée, et soignent le corps en I’isolant du milieu naturel ? Les
cadrages cliniques (symptomes, dépistage, thérapeutiques) et écologiques (facteurs propices a
I’installation du cycle de la maladie) peuvent-ils s’articuler ? Et si oui, comment ? S’est deés lors
posée la question de la variété des acteurs impliqués dans la définition de Lyme et de leur capacité

de communication.

Parce qu’elle présentait un panorama des praticiens impliqués dans la problématique de Lyme,
la saisine du HCSP était un document clef pour choisir une méthodologie d’enquéte. Elle me
montrait que, pour éclairer la complexité du probléme, je devais rencontrer la diversité des acteurs
impliqués et explorer la maniére dont, entre pairs ou avec des collégues proches, ils construisaient
une définition de la maladie. Cette pluralité de définitions portées par des acteurs différents
équivalait a une pluralité d’entités (les pathogenes, le vecteur, les réservoirs animaux, etc.) qu’il
m’était parfois difficile de hiérarchiser : quel(s) vivant(s) suivre ? A quelles définitions porter de

I’intérét ? Et par conséquent, quels acteurs privilégier ?

6 Un tableau synthétique des praticiens rencontrés se trouve en annexe 1 et un tableau détaillé aux pages 47 — 49.
7 Pourtant désignés comme devant étre intégrés dans la saisine, les publics exposés n’ont pas été inclus
(chasseurs, cavaliers et apiculteurs notamment).

¥ Ces participants invoquent un « lobby de Lyme » qui ferait pression pour publiciser uniquement cette maladie.
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La maladie de Lyme et I’écologisation des problémes sanitaires

Malgré des bémols, cette saisine illustre un processus original dans lequel des connaissances
écologiques, certes minoritaires, sont convoquées dans une instance de santé humaine. Cette
saisine suggere donc un processus d’écologisation des problémes sanitaires que mon travail vise a

comprendre plus précisément a partir de I’analyse et du traitement des maladies a tiques.

Les domaines « sanitaires » et « environnementaux » sont généralement congus comme
relativement disjoints et différemment équipés (insitutions, méthodes et instruments, spécialistes,
etc.). La France aurait particulierement tardé a intégrer les préoccupations environnementales
dans la gestion des maladies, pourtant préconisée par 1’Organisation Mondiale de la Santé’
(Scarwell, Roussel et Charles, 2013). Cet ¢loignement serait lui-méme li¢ a la conception de
I’environnement en France, ancrée dans la conservation de la nature, avec une vision patrimoniale
et esthétisante, tandis que le domaine médical est peu axé sur la santé publique et la prévention,
mais bien davantage sur I’intervention thérapeutique. La notion de « santé environnementale »,
qui marque la rencontre de ces deux domaines, implique une gestion susceptible de s’adapter aux
particularités des situations que Scarwell, Roussel et Charles (2013) n’attribuent pas a la tradition
politique frangaise, « ancrée dans une épisttmé de la rationalité cognitive, scientifique,
administrative ou politique, et de sa difficulté concomitante a prendre en compte les registres de

I’existence, plus individualisés et aléatoires ».
b

Sur certains enjeux, ces domaines tendent néanmoins a se rejoindre et a se recouper. Pour
preuve, 1’Agence francaise de sécurité sanitaire de 1’environnement et du travail (Afsset) a
fusionné avec I’Agence francaise de sécurité sanitaire des aliments (Afssa) le 1* juillet 2010 pour
engendrer 1’Agence nationale de la sécurité sanitaire de I’alimentation, de I’environnement et du
travail (Anses). Ces phénomenes institutionnels engagent a parler « d’écologisation du sanitaire »,

elle-méme inscrite dans un mouvement plus vaste d’écologisation des politiques publiques.

Entendue comme I’entrée des thématiques environnementales dans des domaines a priori
séparés, 1’écologisation des politiques publiques a été initiée par le processus de Cardiff (1998)
qui recommande une intégration horizontale, dans les politiques sectorielles, des questions
environnementales sensibles pour 1’Union Européenne (Desjeux, Dupraz et Thomas, 2011). De
nombreux travaux d’économie (Desjeux, Dupraz et Thomas, 2011) comme de sociologie
(Mormont, 2009) se sont attachés a examiner ce processus a travers les politiques agricoles,
susceptibles d’améliorer comme de dégrader la qualité de 1’environnement'®. Les concepts de

services écosystémiques, qui permettent de chiffrer le colt des dégradations environnementales

9 Par ses Plans Nationaux de Santé Environnement qui ont inspiré les Plans Nationaux Santé Environnement
francais.

10 Les mesures agri-environnementales (MAE), par exemple, sont des instruments communautaires destinés a
favoriser les pratiques agricoles bénéfiques a I’environnement (élevage extensif, etc.).
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tout comme la valeur de sa préservation, sont venus épauler la mise en ceuvre de ces politiques.

Enfin, certains auteurs entendent 1’écologisation comme « les processus et procédures par
lesquels la société prend en compte 1’environnement dans sa dynamique de développement »
(M¢élard, 2008, introduction). Dans cette thése, j’adopterai ce point de vue plus large et parlerai

d’écologisation « thématique » plus que d’écologisation des politiques publiques.

Appliquée au domaine sanitaire, la thése de 1’écologisation des politiques publiques suggére
que I’écologie s’immisce progressivement dans un dispositif sanitaire solide, qui lui préexiste,
mais qu’elle pourrait en partie transformer. Cette labellisation des processus est cependant limitée
et ne dit rien de ce qui se passe en réalité entre les praticiens, les logiques et les dispositifs
relevants du sanitaire et de l'environnemental : de quelle nature est leur rencontre ? Que

produisent-ils de nouveau ? En quoi se trouvent-ils chacun redéfinis par cette rencontre ?

C'est a ces questions que s’attache la thése, par ’exemple des maladies a tiques et en
mobilisant une autre forme d'écologisation, celle des pratiques définie par Isabelle Stengers dans
Cosmopolitique (1997) ainsi que La vierge et le neutrino (2006). L’écologisation des pratiques
vise a comprendre comment les savoirs peuvent s’articuler pour produire un monde commun plus
riche de cette articulation. Ma theése entend mettre a I’épreuve la notion en décrivant la maniére
dont, autour des maladies a tiques, divers acteurs se rencontrent, se coordonnent et co-produisent
une représentation du probléme, de ses enjeux et des solutions a mettre en ceuvre. En d’autres
termes, comment se rencontrent les éléments relevant de 1’écologie et du sanitaire et comment ils
travaillent ensemble pour re-définir les identités du sanitaire, de I’écologique et de leur

intersections.

Pour répondre a ces questions, j’ai choisi de suivre la construction des définitions
sanitaires et environnementales de la maladie de Lyme en m’attachant particuliérement aux
espaces interstitiels ou elles semblent se recouper. Ce faisant, je décrirai et je qualifierai les
pratiques et les tensions qui sont au ceeur de ce phénomeéne rapidement labellisé « d’écologisation

des politiques (sanitaires) ».

Je m’intéresserai plus particulicrement aux liens entre 1’écologisation des pratiques et
I’écologisation thématique. En effet, I’écologisation thématique peut procéder par 1’adjonction de
nouvelles compétences qui définiront un nouveau territoire scientifique et politique au sein duquel
les frontiéres entre les disciplines auront été renégociées et stabilisées. Mais 1’écologisation
thématique peut aussi impliquer un nouveau mode relationnel entre les disciplines et les profanes,
nécessaire pour comprendre et gérer des problématiques environnementales comme Lyme qui
résistent aux réductions disciplinaires. Dans ce second modele, la stabilisation des frontiéres entre
spécialistes n'est plus aussi nécessaire. Pour répondre aux questions que soulévent les problémes
environnementaux, il faut élargir le dialogue a de nouveaux groupes et a de nouveaux étres qui

participent aux situations environnementales, complexes, hybrides et mouvantes. Plutdt que

14



Introduction

d’aboutir a des conventions qui stabilisent les définitions, il s’agit de développer une dynamique
d’interrogation collective. La notion d’écologisation des pratiques précise donc comment peut se
dérouler 1’écologisation thématique. Dans cette thése, je m’intéresserai aux deux formes,

conventionnelle ou écologique, que peut prendre la rencontre du sanitaire et de I’environnement.

La sanitarisation de I’écologie et les maladies écologiques

A cette écologisation des problémes sanitaires répond le processus inverse que j’appellerai la
« sanitarisation de I’écologie ». Certains écologues se désignent en effet comme des spécialistes
des maladies infectieuses et diffusent, dans des revues comme Conservation Biology, des articles
consacrés a Lyme (Ginsberg, 1994). Ils appréhendent les maladies infectieuses comme des
désordres écologiques résultant de perturbations entre les ¢léments biotiques et abiotiques qui
composent un €écosysteme. Ils associent ainsi leurs études au changement global dont I'une des
conséquences serait 1’émergence ou la réémergence de maladies infectieuses qui exigent une
compréhension interdisciplinaire « entre forestiers, environnementalistes spécialistes des foréts,

experts des maladies infecticuses de I’homme et de la faune sauvage » (Wilcox et Ellis, 2006).

« Et tout le temps ou j’ai travaillé au ministere de [’Ecologie, c'est-a-dire en 2007,
je n’ai jamais entendu parler de préoccupations sanitaires, ca n’intéressait personne. Et ce
n’est que début 2011 qu’il y a eu un colloque de I’Office International des Epizooties qui

était biodiversité et santé (...) le sujet chaud du moment c’était ca » (Suzanne).

Le monde de I’écologie aurait rencontré celui de la santé dans le courant des années 2000, a
I’occasion de crises impliquant des zoonoses'' hautement transmissibles et parfois vectorielles
dont le réservoir était attribué aux animaux domestiques ou sauvages (le SRAS et les grippes mais
aussi West Nile et le Chikungunya qui sont transmis par des moustiques). Des maladies
infectieuses que I’on croyait éradiquées depuis la mise au point des antibiotiques ont fait un retour
bruyant tandis que de nouvelles maladies apparaissaient. Nombre d’entre elles impliquaient des
communautés de vivants dont les interactions semblaient favoriser ou non la propagation du
pathogéne. Les scientifiques qui travaillaient sur ces vivants ont vu se dessiner un lien entre leurs
¢tudes et la composante épidémiologique de la maladie (la contagion). Ce lien a été stabilisé par
I’intermédiaire de concepts propres aux écologues comme celui de biodiversité, de biologie
évolutive ou d’espéces invasives, que ces praticiens ont réussi a relier aux maladies transmises par

les tiques.

L’engagement de praticiens liés a I’écologie dans les maladies infectieuses précise la
catégorie de « maladie environnementale ». Cette notion est trés souvent utilisée pour qualifier

I’écologisation des problémes sanitaires, mais elle renvoie & des maladies provoquées par des

11 Maladie qui passe des hommes aux animaux et réciproquement.
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agents chimiques, nucléaires ou électromagnétiques. En d’autres termes, des maladies issues de
« pollutions » humaines ou plus exactement du développement de « techno-sciences » souvent

controversées (Scarwell, Roussel et Charles, 2013).

Les maladies infecticuses comme Lyme présentent des similitudes avec ces maladies
environnementales. La dualité des espaces de discussion notamment, qui serait typique au
contexte francgais que couvre ma thése (Scarwell, Roussel et Charles, 2013). Une pluralité de
facteurs a étudier dans leurs interactions également, que la logique du laboratoire peine a
appréhender. Sur plusieurs aspects, Lyme se distingue néanmoins des maladies
environnementales ainsi définies. Faisant intervenir de trés nombreux animaux sauvages,
réservoirs des pathogénes, ainsi qu’un arthropode vecteur qui transporte les pathogénes d’individu
en individu, la maladie de Lyme n’implique que des vivants qui se rencontrent dans un espace
rural ou forestier. Elle confronte les praticiens a des paradoxes. Par exemple, certaines pratiques
de conservation de la nature, comme I’extensification de 1’élevage, favorisent les contacts entre
especes et, par conséquent, le développement de zoonoses environnementales (ex. tuberculose
bovine). Epineuse dans les maladies environnementales, la question de la responsabilité I’est donc
encore plus dans le cas des maladies comme Lyme. L’émission du probléme est aussi plus diffuse
et le nombre d’¢léments a incriminer peut-&tre plus conséquent. Pour différencier les maladies
environnementales de ces zoonoses liées a la faune sauvage et souvent a un vecteur, je qualifierai

ces dernieres de « maladies écologiques ».

L’écologisation des pratiques

Stengers donne au terme « cosmopolitique » un sens opposé a celui de son fondateur, Kant,
pour qui un monde pacifié équivaut a un monde régi par des régles universelles et unanimes.
Stengers, au contraire, voit dans cette rationalité unique la source de nombreux conflits entre
praticiens pour qui des choses différentes comptent et qu’ils tentent trop souvent de présenter
comme devant importer a tous. Cette idée selon laquelle la démocratie équivaut a I’articulation de
la diversité plutét qu’a I'univocité d’une rationalité est aujourd’hui partagée par de nombreux
sociologues (Callon, Barthe et Lascoumes, 2002 ; Latour, 1999 ; Joly, Marris et Hermitte, 2003 ;
Galvani, 2008 ; Mélard, 2008 ; etc.).

Dans Cosmopolitique, Stengers articule trois questions qui ont trait a la diversité du monde et
a I’articulation respectueuse de cette diversité dans un monde commun. Tout d'abord, elle reprend
a Bruno Latour la question qu’il pose dans Politiques de la nature (1999) : « combien sommes-
nous ? ». Elle y associe la question « qui fait le genre humain » et « qui est ce genre humain ? »
qui implique de savoir ce qui compte pour les gens, en d’autres termes ce qui fait leur pratique.

Incertaines et fluctuantes, ces questions ne peuvent étre définies a priori.
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Le Cosmos, pour Stengers, est une réalité inappropriable par une seule pratique productrice de
savoirs. Il se compose d’humains et de non-humains. Dans le Cosmos les pratiques cohabitent
sans se mépriser car elles reconnaissent leur singularité et n’ambitionnent pas de s’approprier a
elles seules la compréhension de 1’'univers. Par cette notion de Cosmos, Stengers entend donc
faire admettre la variété et la spécificité des pratiques, toujours légitimes aux yeux de leurs
praticiens. Parce qu’elles ne se valent pas, les pratiques sont non hiérarchisables et aucune ne peut

faire office d’épreuve pour juger les autres.

Pour que le Cosmos puisse advenir, Stengers adresse aux praticiens la question
« reconnaissez-vous que vos questions ne valent que pour ceux qui s'engagent dans cette
pratique ? » (Stengers, 1997). A partir du moment ou ils s’interrogent, reconnaissent cette
spécificité et peuvent la dire, les praticiens peuvent entretenir des relations écologiques

caractérisées par une multiplication des liens.

Ces liens sont toujours risqués. A travers eux se joue I’identité du praticien et de I’objet ou de
I’étre qui 1’oblige, ainsi que des formes de pouvoir qui peuvent s’exprimer sous le mode que
Stengers nomme « proie-prédateur » dés lors que les praticiens ont perdu de vue la question
qu’elle leur adresse. Une pratique est donc constituée de I’ensemble des relations nouées avec

I’objet ou I’étre qui est questionné, avec des pairs, mais aussi avec d’autres pratiques.

Au sens de Stengers, réussite rime avec création de tout nouveau lien avec les étres qui
peuplent le Cosmos. Pour cela, les praticiens doivent intéresser d’autres praticiens, mais cet
intéressement se gagne, il ne s’exige pas. L’écologisation des pratiques est donc cette capacité a
articuler la pluralité des « modes de prise'? » sur le monde que développe chaque pratique, sans
viser leur convergence et en accroissant toujours les étres a prendre en compte (« combien
sommes-nous et qui fait et est le genre humain » ?). En pratique, 1’assimilation de nouveaux liens

connait cependant des limites que ma these visera a éclairer.

L’écologisation des pratiques apparait comme un modele complexe, contraire au
réductionnisme, qui remplace les exclusions (ou bien) par des coordinations (et que). Elle
fonctionne comme une dialectique entre expérience du corps et de I’esprit qui maintient ouverte la
démarche d’interrogation. L’écologie des pratiques milite ce faisant pour une double déontologie.
Une déontologie épistémique d'abord, qui s’applique a la mani¢re de construire des savoirs, en
supposant qu’au plus les modalités de création des connaissances sont reliées, au plus les savoirs
sont pertinents car, produits collectivement, ils parlent a un nombre conséquent de praticiens. Une
déontologie plus générale ensuite, qui équivaut a une régle de vie fondée sur une éthique de la
tolérance et de I’ouverture a la diversité culturelle. Je reprendrai & mon compte cette vision d’ou

transparait une forme de normativité a laquelle j’adhére tout en m’interrogeant sur les conditions

121 e « mode de prise » véhicule 1’idée selon laquelle il y a co-construction entre celui qui veut connaitre et I’étre
qui ’oblige. Stengers préfére ce terme a celui de « point de vue » qui laisse penser qu’on peut en changer a tout
moment.
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et les limites de sa mise en ceuvre.

La maladie de Lyme entre controverse publique et confinement scientifique

Selon Gilbert et Henry (2012), la sociologie de I’action publique s’est trop longtemps
concentrée sur les crises, les controverses virulentes qui se sont réglées par la voie médiatique ou
judiciaire. Elle a négligé ce faisant 1’étude des phénomeénes moins médiatiques et les processus
définitionnels qui les traversent sur un mode de négociation plus que d’opposition. Trés

probablement, ces situations représentent pourtant I’essentiel des cas.

En privilégiant les arénes médiatiques et juridiques, la littérature laisse entendre que la
définition d’un probléme ne se joue que publiquement et vient ensuite modifier les espaces de
définition plus fermés, techniques et discrets. Or, il n'est pas évident qu’un probléme défini
publiquement modifie la définition qu’en donnent les acteurs dans des sphéres plus spécialisées.
Réciproquement, les problémes peuvent se définir dans des instances discrétes, a travers « les
attributions de compétence dans le domaine technique, scientifique, administratif ou politique » et
sans que soient convoqués les critéres de I’espace public (Gilbert et Henry, 2012). Gilbert et
Henry mettent donc en garde contre la superposition systématiquement des arénes publiques et du
politique pour s’interroger sur la maniére dont se construisent les politiques sanitaires dans des
situations discrétes. Ils insistent sur la diversité des espaces et des logiques dans lesquels se
définissent les problémes, sans référence nécessaire a « I’espace public ». Pour rendre justice a
cette diversité, Gilbert et Henry incitent a retourner dans les laboratoires examiner les

connaissances qui s’y produisent.

Lorsque le probléme émerge dans la sphére publique, les définitions tendent a devenir
exclusives et un cadrage finit par s’imposer : « De diverses fagons, les luttes définitionnelles qui
se développent aboutissent a fixer les contours des politiques publiques, autrement dit a cadrer les
problémes appelant des actions collectives » (Gilbert et Henry, 2012). A I’inverse, les problémes
moins médiatisés peuvent faire 1’objet de plusieurs définitions qui ne seront pas nécessairement
exclusives ou concurrentes. Ces définitions peuvent cohabiter, se juxtaposer, voire évoluer de

facon isolée.

La maladie de Lyme s’apparente a un cas intermédiaire, tendu entre une dynamique de
médiatisation émergente qui en fait un probléme controversé et médiatisé de facon diffuse mais
continue et croissante dans I’espace public, et une autre dynamique définitionnelle qui en fait un
probléme de santé défini dans I’ombre du public, par des scientifiques uniquement. Entre ces deux

dynamiques, I’influence n’est ni linéaire ni univoque.
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Les « luttes définitionnelles » qui s’instaurent renvoient a des enjeux de connaissance et a des
luttes de pouvoir, dimensions qu’il ne s’agit plus de dissocier a priori. Ces luttes sont donc
cognitives mais aussi sociales et politiques vu qu’elles engagent la hiérarchisation des
prérogatives et des compétences des acteurs. Le caractére a la fois cognitif, social et politique est

aussi vrai dans le cas des problémes peu médiatisés.

Les luttes définitionnelles sont particulierement fortes entre les malades réunis sur Internet et
une majorité des médecins. Alors que les premiers publicisent Lyme, les seconds maintiennent la
définition de la maladie dans un champ strictement médical (cf. conférence de consensus). Les
définitions qu’ils produisent sont exclusives et rivales. Les dimensions environnementales de la
maladie sont également tendues entre une publicisation, opérée par les usagers et les travailleurs
de la nature surtout, et une gestion plus discréte qui revient aux acteurs de 1’écologie. Des
hésitations émergent dans cet espace mais celles-ci ne sont pas réellement controversées. Par
ailleurs, les définitions produites dans I’espace environnemental n’entrent pas en concurrence

avec les définitions de I’espace médical qu’a premiére vue, elles rencontrent peu voire pas.

Bien que médiatisée de fagon croissante, la maladie de Lyme reste un probléme de santé
publique relativement discret. Ce caractére discret semble favoriser une certaine fragmentation
des cadrages, non incités a se recouper ou a s’exclure par une situation d’urgence. Il est possible
¢galement que le processus définitionnel peine a se stabiliser autour de Lyme en raison des
solutions imaginées, dont aucune ne semble suffisamment convaincante. Le vaccin est délicat a
¢laborer tandis que les acaricides ne peuvent étre utilisés eu égard a la dispersion des tiques dans
I’environnement et a leur enfouissement fréquent sous la litiere végétale. Enfin, limiter la faune
sauvage réservoir est toujours délicat a mettre en ceuvre et sans doute injustifié par la gravité

relative et variable de la maladie qui, pour étre parfois invalidante, n’est jamais mortelle.

Eu égard a leur constat, Gilbert et Henry pronent un double déplacement. Thématique d'abord
— des crises aux problémes discrets — ; spatial ensuite — des arénes de la justice et des médias vers
les arénes de I’expertise. Dans cette thése, je me concentrerai sur les espaces de production de
savoirs relativement confinés (laboratoire, groupes de travail, forum de malades, etc.), sans pour
autant négliger les arénes publiques ou se joue également la définition de la maladie. J’ajouterai a
ces deux déplacements un déplacement temporel: plutét que d’analyser a posterori le
déroulement des crises, je suivrai une problématique non stabilisée. Cette posture diachronique,
qui observe le phénoméne en train de se définir, permet de saisir les phénomenes de
fragmentation qui interviennent dans la construction des maladies. Elle nuance la linéarité qui
résulte souvent des études de sociologie de 1’action publique qui initient rétrospectivement
I’analyse des crises, lorsqu’une définition a été¢ stabilisée, et adoptent en cela une posture
synchronique (Dourlens, 2009). J’ai donc privilégié les arénes de 1’expertise, en me concentrant

sur les différentes définitions qui donnent a voir le probléme « en train de se faire ».
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Des acteurs aux praticiens, des disciplines aux pratiques

A partir de cette notion de maladie écologique, oscillant entre une résolution publique et
controversée, dans 1’espace médical surtout, et une résolution discréte plus spécifique a 1’espace
environnemental, je me suis sentie obligée de considérer différents savoirs et cadrages de la
maladie pour comprendre comment pouvaient se coordonner les praticiens. Une des spécificités
du sujet tenait en effet a sa dimension interactionniste, tant en termes de vivants incriminés
(bactérie, vecteur, réservoirs animaux, etc.) que de praticiens'® et de lieux d’études. Souhaitant
donner a voir cette dimension, j’ai opté pour un protocole d’enquéte multi-situ¢ (Marcus, 1995)
qui ne privilégie aucun mode de prise, n’estime pas a priori qu’un praticien ou qu’un groupe est
central dans la définition donnée au probleme. Alors que la plupart des travaux réalisés en
sociologie médicale se concentrent sur les relations entre médecins et patients, mon travail inclura

d’autres praticiens et s’intéressera aux liens qu’ils entretiennent avec les médecins et les malades.

Pour appréhender cette diversité, il me fallait un concept transversal qui saisisse avec les
mémes critéres la production de connaissances trés différentes. Aprés avoir passé en revue les
notions de cultures épistémiques (Knorr-Cetina, 1999), de communautés épistémiques (Adler et
Haas, 1992) et de communautés de pratiques (Wenger et Lave, 1991), mon choix s’est fixé sur le
concept de pratique développé par Stengers. Stengers (2002) définit un praticien comme « un
humain parmi d’autres si on 1’écoute discuter politique ou vacances ou enjeux de sociétés, mais si
I’on entre dans le territoire de sa pratique, on n’a pas affaire a un humain doté d’un savoir, plutot a
un étre doté d’un appétit pour qui tout ne se vaut pas. C’est ce “tout ne se vaut pas” que j’ai tenté
d’expliciter avec la notion “d’obligation”, dépouillée de son sens moral usuel, renvoyant plutdt a
ce qui oblige a penser, a ce qui cause la pensée (comme la chair fraiche et non une succulente
salade cause 1’appétit du carnivore) (...) En revanche, ce qui reste indéterminé, méme pour le
praticien, est la question de la maniére dont ces obligations seront formulées, exprimées,

“représentées” ».

La notion de pratique présentait I’avantage de s’appliquer aux scientifiques comme aux
profanes, les uns les autres étant considérés comme des experts de leur pratique, toujours
singulieére, sans préjuger de la taille a partir de laquelle on peut considérer avoir affaire a un
groupe. La complémentarité de ses deux versants, obligation et exigence, palliait également
certains flous présents dans les autres concepts tels que le role de 1’objet, ou plutdt de I’entité/étre
d’étude. Les obligations renvoyaient en effet aux entités ou aux é&tres d’intérét (les éléments
signifiants du cadre) ainsi qu’a la maniére de les questionner, qui produit d’eux une identité
différente. L’obligation traite donc des dimensions internes et cognitives du groupe : 1’étre, et plus

encore la fagon de I’interroger, soude les praticiens, leur permet de s’identifier et de se reconnaitre

13 Souvent, les études de sociologie des sciences sont centrées sur une communauté ou un laboratoire, voire une
institution.
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comme pairs. Le second versant, les exigences, me permettait d’opérer un lien vers 1’extérieur,
d’envisager les relations qu’entretiennent les groupes de praticiens, sous un mode souvent
conflictuel. A partir du moment ou les groupes exigent un alignement des pratiques sur les leurs,
voire excluent certains éléments qui comptent pour d’autres, ils hiérarchisent les pratiques, donc

les entités comme les humains pour qui elles importent.

Plan de la thése

La thése est composée de trois parties. La premiére, théorique et méthodologique, positionne
Lyme dans un ensemble de travaux relatifs aux problématiques sanitaires. Cette revue de la
littérature géographique, sociologique et historique, me permettra de préciser la notion de maladie
écologique et de la positionner par rapport a celle de maladie environnementale. Pour clarifier
« I’objet chevelu » (Latour) qu’est la maladie de Lyme et donner un apercu de la complexité du
probléme, j’ai réalisé un historique de la découverte de la maladie aux Etats-Unis jusqu’a sa prise
en charge en France, pays auquel se limite mon analyse. Enfin, j’expose dans cette premiére partie

les outils théoriques utilisés pour comprendre les collectifs qui produisent des savoirs treés variés.

La deuxieme partie expose les pratiques de quatre groupes particulierement impliqués dans la
définition du probléme. Elle se compose de deux sous-parties. La premicre traite des praticiens
qui ont le pathogeéne et/ou les symptdmes pour obligation majeure : les infectiologues ainsi que les
malades qui se pensent atteints d’une forme chronique et se réunissent sur Internet pour échanger
leur expérience, apprendre a mieux connaitre la maladie et publiciser leur cause. Ces deux
groupes réunissaient des dizaines voire des centaines de personnes. Des différences se sont
manifestées qui m’ont amenée a reconnaitre dans ces groupes différents praticiens. La seconde
sous-partie est réservée aux praticiens qui sont obligés par la tique : les entomologistes médicaux
qui se disent « ticologues » et produisent la tique comme un vecteur (une tique porteuse de
pathogenes) et les écologues généticiens pour qui la tique est un parasite de la faune sauvage, lui-
méme parasité par des pathogénes. Ces deux groupes de praticiens se composent d’une poignée
d’individus.

Les deux espaces de discussions ressortiront confirmés de cette deuxiéme partie. Le premier,
médical, voit s’opposer les praticiens au sein d’une controverse qui produit des définitions rivales
et exclusives. Le second, qui entretient peu de liens avec le précédent, voit davantage une
succession de questions qui, malgré quelques heurts, convergent dans une définition de la maladie
comme un cycle écologique perturbé. L’espace médical et I’espace écologique se rencontrent peu

donc ne se heurtent peu.

Enfin, la troisiéme partie de la thése m’aménera a réfléchir aux processus d’articulation entre

les pratiques via la notion de frontiére. J’analyserai d'abord une organisation-frontiére, le groupe
y )
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Introduction

de travail « Tiques et Maladies a Tiques » qui réunit, a c6té d’une majorité d’écologues, des
médecins et des vétérinaires, aux statuts extrémement variés. Je m’attacherai ensuite a un espace-
frontiére, la forét de Sénart, sur laquelle se concentrent deux équipes de recherche hétérogénes
dont certains membres sont en conflit ouvert. Le troisiéme chapitre sera consacré a la notion de
maladie émergente en tant que concept-frontiere reli¢ au changement global. Je montrerai que ce
concept opére comme une zone de dialogue entre les acteurs rattachés a 1’écologie qui ont pour
habitude de collaborer, tandis qu’il échoue lorsque sont réunis des praticiens aux antagonismes
forts, en particulier les médecins garants des positions médicales officielles et les malades réunis
en association. Enfin, le dernier chapitre visera 1’analyse de deux objets. La sérologie, qui apparait
comme une boite noire dans le sens ou son infrastructure cognitive ne se laisse plus aisément
interroger, au contraire du séquencage d’ADN a haut débit, objet-intermédiaire qui vise a rouvrir

des questionnements que la sérologie a encapsulés et cloturés.

Les domaines sanitaires et écologiques se rencontrent dans certains lieux et par certains objets
pour produire une épidémiologie de la maladie plus écologique dans le sens ou elle est davantage
marquée par des phénoménes locaux, des dynamiques écologiques singuliéres, qui mettent a mal
la généralité des recommandations de santé publique. Les savoirs portés par les écologues
dépassent toutefois ce cadre strictement épidémiologique. Certains, qui mettent en évidence la
variabilité des organismes (de la bactérie aux tiques en passant par les hommes), pourraient
influencer les savoirs cliniques qui intéressent plus directement les médecins et les malades. Une
vision en partie commune de la maladie ressort d’ailleurs des pratiques des écologues et des
malades qui ne provient pas tant d’objets partagés que de méthodes d’interrogation similaires,
empruntant largement au terrain. L’analyse des pratiques montre ainsi des zones de recoupement
entre sanitaire et environnemental qui ne transparaissent ni des politiques publiques ni méme de
I’¢tude des projets communs. Pour que cette influence de ’écologie sur la clinique soit plus
ferme, il semble nécessaire de créer des espaces de rencontre, actuellement inexistants, entre

malades, écologues et médecins.
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PREMIERE PARTIE

Lyme, entre diffusion et

discrétion






Cette partie se compose de trois chapitres. Dans le premier, je positionnerai la maladie de
Lyme parmi un ensemble de maladies particuliérement abordées en histoire des sciences et en
sociologie médicale. De ce positionnement découlera la notion de « maladie écologique » qui
situe et précise le cas de Lyme dans la catégorie plus vaste des « maladies environnementales ».
Je présenterai également les acteurs que j’ai rencontrés selon une méthodologie d’enquéte multi-
située (Marcus, 1995), mélant entretiens, observations, participations et analyses de documents.
Dans le second chapitre, je proposerai un historique de la maladie de Lyme a partir de sa
« découverte » aux Etats-Unis au milieu des années 1970, entendue comme la mise en évidence
de la bactérie et du mode de transmission, jusqu’a son appréhension actuelle en France, mon
terrain d’investigation. De cet historique ressortira la succession des questions qui ont été posées
par les pouvoirs publics et les scientifiques, mais aussi les cadrages proposés de la maladie qui
auront été replacés dans une temporalité (apparition, ruptures et évolutions), dans une matérialité
(lieux et objets) et attribuée a des porteurs. Enfin, je détaillerai les notions sociologiques qui
permettent de cerner les groupes axés sur la production collective de connaissances auxquels je
consacre la deuxiéme partie. Les cultures épistémiques (Knorr-Cetina, 1999), les communautés
épistémiques (Adler et Haas, 1992) et les communautés de pratiques (Wenger et Lave, 1991)
seront comparées a la notion de pratique développée par Stengers (2006). Les trois premiéres
notions différent en effet quant a I’homogénéité des membres qui composent le groupe, quant a
I’influence réciproque qu’ils nouent avec le politique, quant au degré de formalisation des
connaissances produites et quant aux liens que les groupes entretiennent entre eux. Parce que la
notion de pratique résolvait la plupart de ces fluctuations, mais aussi qu’elle accordait aux étres
interrogés une plus large place dans la constitution des groupes, je I’ai choisie pour appréhender

les « praticiens » (deuxiéme partie).
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CHAPITRE 1. Des foréts aux

laboratoires, des vecteurs aux

pathogenes

1. LA PROBLEMATIQUE DE LYME

1.1. Suivre les objets pour déterminer un sujet

Pour choisir une maladie, j’ai utilisé les objets disponibles sur Internet. Les listes établies par
les institutions publiques, de gestion comme de recherche, m’ont été particulierement utiles
(ministére de la Santé, Institut Pasteur, CNRS, INRA, Office National de la Chasse et de la Faune
Sauvage, Mutualité Sociale Agricole, etc.'*). J’ai croisé ces listes pour dégager les maladies les
plus transversales : la tuberculose, la leptospirose, la fievre Q, la rage, les grippes, le virus West
Nile et la Borréliose de Lyme revenaient réguliérement. La faune sauvage devant étre impliquée
dans la problématique, j’ai prété une attention particuliere aux maladies répertoriées sur le site de
I’Office National de la Chasse et de la Faune Sauvage. Les fiches établies par 1’Office National de
la Chasse et de la Faune Sauvage ont ainsi circonscrit le champ des possibles tout en me
familiarisant avec plusieurs critéres de catégorisation des maladies : le concept de « zoonose »,
une maladie qui passe des hommes aux animaux et réciproquement, ainsi que la notion de

transmission, déclinée en trois cas de figure qui me semblaient devoir influencer la gestion et la

14 A titre illustratif, la fiche de PTONCFS consacrée & Lyme est reproduite en annexe 3.
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surveillance (vectorielle, alimentaire ou directe)".

Jai opté pour les zoonoses a transmission vectorielle, c'est-a-dire les pathologies transmises
par I’intermédiaire d’un vecteur, insecte ou acarien, comme le paludisme. Celles-ci sont en effet
moins médiatisées que les maladies a transmission alimentaire ou directe (la grippe, par exemple,
¢tait alors en pleine explosion). La gestion clinique des maladies infectieuses se fixe sur le
pathogene tandis que 1’épidémiologie s’attache aux réservoirs. L’introduction d’une entité
supplémentaire en la personne du vecteur complexifie ce choix. Une hésitation s’est dés lors
introduite quant a savoir si je devais suivre le pathogene, le vecteur ou les réservoirs animaux.
Cette ambiguité traverse d’ailleurs la problématique : tout comme moi, les acteurs oscillent entre

un cadrage bactériologique, vectoriel et zoonotique.

Les zoonoses vectorielles sont des maladies infectieuses provoquées par des bactéries, des
virus ou des parasites. Chaque année, les maladies infectieuses causent quatorze millions de déces
dont 90 % dans les régions du sud ou elles représentent 43 % des déces, contre 1 % dans les pays
industrialisés. En quinze ans, I’incidence des maladies infectieuses a néanmoins augmenté de 10 a
20 % dans les pays riches. Parmi les 335 maladies infectieuses découvertes entre 1940 et 2004,

60 % sont des zoonoses et 72 % sont li¢es a la faune sauvage'®.

Les deux principaux vecteurs reconnus a ce jour sont les moustiques et les tiques. Sur le
territoire frangais, que couvre mon terrain, les zoonoses transmises par les moustiques se limitent
au pourtour méditerranéen. J’ai donc opté pour les tiques, peu étudiées comparativement aux
moustiques, mais pourtant plus problématiques en France et dans les régions tempérées ou elles
sont les principaux vecteurs (Degeilh, 2006). Parmi les tiques hébergées par I’homme en France'”,
Ixodes ricinus' a retenu mon attention. Il s’agit de la tique la plus répandue dans I’hexagone. Son
abondance est remarquable tout comme la quantité de maladies qu’elle transmet (Guiguen et
Degeilh, 2001). En effet, alors que la majorit¢ des vecteurs véhicule un ou deux agents
pathogenes, la liste de ceux transmis par Ixodes ricinus ne cesse de s’étoffer. Cette capacité

vectorielle' est liée a I’étendue de ses choix alimentaires : la majorité des tiques sont inféodées a

15 Chacune de ces transmissions a entrainé une « crise » : I’ESB (transmission alimentaire), les grippes aviaires
et porcines (transmission directe) et le chikungunya (transmission vectorielle).

16 Les nouvelles menaces. Des maladies infectieuses émergentes, rapport d’information de Mme Fabienne
Keller, fait un nom de la Délégation sénatoriale a la prospective, n® 638 (2011 —2012), 5 juillet 2012.

17 L’homme est porteur de quatorze types de tiques, dont cinq essentiellement (quatre Ixodidae et une
Aragasidae) : Ixodes ricinus, Rhicpicephalus sanguineus, Dermacentor marginatus, Dermacentor reticulatus et
Argas reflexus (dans leur ordre de fréquence).

18 Ixodes ricinus appartient a I’ordre des Ixodida qui compte trois familles : les Ixodidae (tiques dites « dures »
qui compte plus de 700 espéces et dont fait partie Ixodes ricinus), les Argasidae (tiques molles, souvent
exotiques) et les Nuttalliellidae. Pour désigner le vecteur, qu’ils peuvent aussi appeler parasite, les praticiens
utilisent la plupart du temps son nom savant, forgé par la classification morphologique de Linné. A leur suite,
j’adopterai ce vocabulaire qui montre ’empreinte des sciences naturelles mais confére aussi au vecteur une
identité plus singuliére.

' Sur les centaines de milliers d’insectes et d’arthropodes recensés, seul un faible pourcentage dispose d’une
compétence vectorielle : la possibilité de prélever dans le sang un agent pathogeéne, de le multiplier, et de le
transmettre ensuite a un autre vivant.

28



PREMIERE PARTIE. Chapitre 1. Des foréts aux laboratoires, des vecteurs aux pathogénes

un hote (pigeon, renard, etc.) donc a son habitat et a ses pathogenes alors qu’Ixodes ricinus peut
se nourrir sur 200 hétes vertébrés, mammiféres, oiseaux ou reptiles. Ainsi, pourvu qu’elle posseéde
une hygrométrie adéquate (ni trop humide, ni trop séche), des températures moyennes, une

végétation dense et surtout une faune abondante, Ixodes ricinus se plait dans tout milieu naturel.

Tandis que le moustique peut s’adapter aux milieux urbains, Ixodes ricinus est un vecteur
rural, entierement dépendant de la dynamique des territoires naturels : « La tique est beaucoup
plus liée a son milieu (que le moustique) et marque probablement mieux une modification tres
durable de [’environnement ». Pour certains écologues, cette dépendance lui confere le statut de
sentinelle environnementale : a travers la dynamique de ses populations, il serait possible de lire
d’autres dynamiques environnementales comme le développement de la faune sauvage, I’effet du
changement climatique ou les conséquences des choix d’aménagement du territoire. Par ce
caractére naturel, presque sauvage, Ixodes ricinus est un vivant délicat a manipuler en laboratoire:
« Ce sont des bétes qui sont tres capricieuses, elles ne veulent pas manger, ca meurt on ne sait pas
pourquoi. Je pense que ca a clairement été un frein pour les recherches - en biologie en tout cas -
de la tique ». Cette récalcitrance a la manipulation expérimentale aurait découragé de nombreux

chercheurs et expliquerait partiellement la faible connaissance d’Ixodes ricinus.

En méme temps que je me suis intéressée a cette tique, j’ai opté pour la Borréliose de Lyme,
zoonose vectorielle la plus fréquente dans 1’hémisphére nord : elle provoque en Europe quelque
50 000 cas par an contre 15 000 a 20 000 aux Etats-Unis (Bertrou, 2010) ou elle est, aprés le sida,
la principale maladie infectieuse (Lesnes, 2013). En France, les chiffres avancés par les
institutions officielles (Institut Pasteur, InVS, Haut Conseil de la santé publique) sont de 1’ordre
de 10000 a 12 000 nouveaux cas par an. Sa prévalence est cependant difficile a estimer avec

exactitude puisque la maladie n’y est pas & déclaration obligatoire, contrairement aux Etats-Unis.

Jai réalisé¢ une dizaine d’entretiens exploratoires®® qui ont confirmé la pertinence de mon cas :
comme dans la littérature scientifique, trois maladies étaient systématiquement citées comme
prioritaires pour la France : Babesia divergens®', I’encéphalite & tiques™ et, en téte, la Borréliose
de Lyme (Doche et al., 1993 ; Bertrou, 2010). Dans le champ des maladies infecticuses, ces
zoonoses étaient présentées comme €mergentes, ou a minima en recrudescence, et toutes étaient
associ¢es aux dynamiques structurelles qui alimentent la problématique du changement global :
changement climatique (déplacement des vecteurs et des pathogeénes), nouveaux usages de
I’espace naturel (déprise agricole, activités de loisirs, etc.), prolifération de certains animaux

sauvages et disparition d’autres espéces, etc.

20 Indiqués en gras dans le tableau des acteurs rencontrés, pages 47 a 49.

21 Seule souche zoonotique de babésiose qui circule en France (avec EU1, depuis peu). Les babésioses sont
provoquées par des parasites proches de celui du paludisme et provoquent la mort des humains sans rate, ainsi
que I’anémie des troupeaux bovins.

22 Maladie virale trés répandue dans I’est de I’Europe qui peut provoquer le décés des humains.
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La Borréliose de Lyme est une maladie bactérienne dont trois espéces” sont, en Europe,
reconnues comme sources de symptomes (B. Burgdorferi sensu stricto, B. garinii, B. afzelii).
L’identification d’especes nouvelles progresse chaque année, mais leur incidence sur 1’homme
reste méconnue. La maladie de Lyme comporte une liste impressionnante de symptdmes qui n’ont
rien de spécifique et pourraient varier en fonction de I’espece : fatigue, douleurs articulaires,
fievre, problémes cardiaques, neurologiques, cutanés, etc. Son symptome emblématique reste
I’érythéme migrant, tache rouge qui s’étend autour de la morsure de tique et apparaitrait dans
environ cinquante pourcents des cas. Aucun signe n’étant en méme temps spécifique et
systématique, le diagnostic clinique peut s’avérer délicat, d’autant que sont nombreuses les
branches de la médecine vers lesquelles peuvent se tourner les généralistes et les malades. La
technique n’a pas enticrement résolu la question du diagnostic puisque la spécificité et la
sensibilité des tests ne semblent pas optimales. Les malades qui se pensent atteints d’une forme
chronique ménent ainsi un combat contre ces tests, trop peu sensibles a leurs yeux, mais aussi
contre les thérapeutiques, trop bréves pour assurer leur rémission. Cette revendication implique
que soit reconnue 1’évolution chronique de la maladie qui aurait pour conséquence de réévaluer la

gravité de la maladie et sa prévalence.

1.2. Lyme et les sciences humaines : une « maladie écologique » ?

1.2.1.La géographie médicale

Les sciences humaines se sont peu intéressées aux maladies vectorielles, Lyme en
particulier”. Une grande partie des études revient a la géographie médicale. Ces travaux
s’inscrivent dans le renouveau de la problématique infectieuse que semblait avoir cloturé la
découverte des antibiotiques et qu’a réactualisé 1’émergence du VIH (Handschlimacher, Laffly et
Hervouét, 2002). Ces « nouvelles maladies infecticuses » ont pour ressort le changement des
structures sociales (globalisation, capitalisme, etc.) et environnementales (réchauffement
climatique, perturbation des milieux, etc.). Des dimensions sociales et biologiques, impossibles a

déméler, sont donc interconnectées dans ces maladies®.

23 Les critéres morphologiques, souvent utilisés pour différencier les espéces d’eucaryotes, ne sont pas
applicables aux procaryotes. Les bactériologistes ont ainsi dii inventer leur propre définition de I’espéce qui
repose sur des critéres génétiques : une espéce est constituée par sa souche type et par l'ensemble des souches
considérées comme suffisamment proches de la souche type pour étre incluses au sein de la méme espéce.

** Un appel thématique lancé par la revue NSS en 2010, le colloque ESTUAE qui devait se dérouler & Nantes en
octobre 2011 ainsi que les propos tenus lors de la premieére Assemblée générale du Centre National d’Expertise
Vectorielle témoignent d’une volonté de développer ces travaux, concernant les maladies de 1’hémisphére Nord
surtout, largement délaissées au profit des maladies tropicales.

25 La transmission, par exemple, implique autant les comportements humains que le mode de reproduction des
pathogénes.
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L’articulation des échelles est un enjeu fort pour la géographie médicale. En substituant la
notion de systéme pathogeéne a celle de complexe pathogéne (Sorre, 1933), les variations
temporelles, spatiales et sociales de 1’interaction entre les vecteurs, les pathogenes et les hotes
deviennent centrales?®. Ce faisant, la variabilité des zones a risque devient évidente : les pratiques
locales exercées sur des environnements singuliers engendrent des risques différenciés
(Handschlimacher, Laffly et Hervouét, 2002). Se développent ainsi des travaux (M¢ha et al.,
2012) fondés sur les notions de paysage et d’usage de 1’espace, qui tendent a combiner I’analyse
du risque acarologique (densité et distribution spatiale des vecteurs et des réservoirs) a celui de
transmission (rencontre homme — vecteur). Tout en admettant la singularité spatiale qui se dégage
des exemples empiriques, il s’agit de fonder des théories plus générales®’, a la croisée de
I’écologie politique et de I’écologie des maladies, qui considérent dans un méme cadre les
interactions entre populations, pouvoir, maladie et environnement (Mayer, 2000). La géographie

médicale a donc des ambitions épidémiologiques évidentes.

L’apport de la géographie médicale a la santé publique serait double. Prédictif d'abord,
puisqu’a partir de la lecture du paysage, elle pourrait anticiper les risques en identifiant les
dangers que contient un environnement spécifique (concept de « paysage épidémiologique » :
Handschlimacher, Laffly et Hervouét, 2002). Préventif et informatif ensuite, puisqu’elle se
propose de définir autant les zones que les comportements et publics a risques (Linard et al.,
2007). En voulant articuler les versants écologiques, sociaux et économiques des maladies pour
hiérarchiser les déterminants du risque, la géographie médicale s’inscrit dans le cadre de

I’émergence qu’elle contribue a construire, a propos des maladies infectieuses du moins.

1.2.2.La sociologie

Les articles de sociologic dédiés a Lyme s’inscrivent dans deux veines. La premiére
s’intéresse aux représentations sociales du public et a leur adéquation avec les modalités de
communication développées a son égard. Le cadre d’application de ces travaux est orienté vers
I’action publique : ils identifient des axes de gestion du risque et départagent les responsabilités
entre acteurs. Dans une étude réalisée en 2011 par Quine et al., cing axes sont ainsi suggeéres :
lutter contre les vecteurs et/ou les réservoirs, éventuellement en modifiant la structure des
habitats ; développer les recherches médicales concernant le diagnostic, les traitements et le
vaccin ; informer le public pour qu’il adapte ses comportements ; améliorer les recherches et la

surveillance ; favoriser I’expression des groupes concernés.

26 a géographie médicale aurait longtemps sous-estimé les facteurs humains et sociaux pour se concentrer sur le
risque acarologique : la densité de vecteurs et de réservoirs combinée a leur probabilité de rencontre.

27 La reforestation des zones périurbaines dans le Nord des Etats-Unis comme facteur d’émergence de Lyme
serait I’un de ces principes généraux.
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Les représentations sociales attachées a Lyme sont analysées dans le cadre plus large de la
perception de la nature. Une étude réalisée au Royaume-Uni en 2011 montre que les usagers de la
nature évaluent le risque a partir d’espaces chargés d’affectivité dans lesquels ils investissent leur
identité (Marcu, Uzzell et Barnett, 2011)*. Un paradoxe ressort des enquétes menées que Iarticle
cité se propose d’expliquer : si ces espaces sont familiers au public, leurs risques ne le sont pas, et
les mesures d’évitement trés peu appliquées. Pour évaluer le risque, les usagers de la nature font
appel a leur expérience de 1’espace : il doit étre faible puisqu’eux ou leurs proches n’ont jamais
attrapé Lyme alors méme qu’ils fréquentent assidument la nature, quand ils n’en sont pas
originaires. Plus attachés a I’exercice de leur liberté qu’a leur santé, ces usagers n’adhérent pas
aux mesures de protection qui affectent leur confort. Ils leur préférent I'usage de répulsifs ou
d’insecticides, déja répandus dans I’espace domestique. Les auteurs en concluent qu’un lieu
identitaire peut étre utilisé comme une ressource argumentative et que, dans le cas de ces usagers,
leur représentation de la nature n’inclut pas la possibilité du risque de maladie. Aussi préconisent-

ils des mesures peu contraignantes qui s’inscrivent dans le cadre d’une nature saine et récréative.

Mon travail se distingue de ces articles tant par 1’objectif visé que par les acteurs rencontrés.
En effet, par cette these, je n’ambitionnais pas de soutenir directement I’action publique. Je n’ai
pas davantage rencontré les usagers de la nature mais uniquement consulté certains de leurs sites
pour m’informer du discours qu’ils tiennent a propos des tiques et de leurs maladies®. La
conclusion de ces auteurs sur la perception du risque s’oppose d’ailleurs aux propos des malades
« chroniques » qui bien souvent développent une quasi-phobie du risque en forét. Sur le forum

dédi¢ aux malades, sont par exemple utilisés des pseudonymes comme « Fobitic ».

Le cadre d’analyse de ces travaux comme leurs résultats alimente néanmoins une réflexion sur
la notion de « maladie environnementale ». Le terme est jusqu’a présent utilisé pour qualifier les
maladies dont 1’étiologie®® est lice aux rejets, dans I’environnement, de substances toxiques
(chimiques, électromagnétiques, nucléaires, etc.) résultant d’activités humaines « polluantes » :
les allergies (Charpin, Raherison, Dutau et Taytard, 2000), ’amiante, le plomb et le tabac (Rosner
et Markowitz, 2009), la maladie de Parkinson (Zayed et al., 1990 ; Zuber et Alperovitch, 1991),
I’asthme (Jaffuel et al, 1996), les problémes respiratoires dus a la pollution de 1’air (Squinazi,
2002), etc. C'est le cas également des exemples du livre Sur la piste environnementale. Menaces
sanitaires et mobilisations profanes, coordonné par Akrich, Barthe et Rémy (2010). Y sont
abordés les conséquences des produits utilisés pendant la guerre du Golfe par les soldats

(Zavestoski, Brown, Linder, McCormick, Mayer), I’endométriose (Capek), le cancer du poumon

28 Des travaux similaires ont été réalisés en France a propos du moustique et des maladies qu’il transmet. Ils
mettent en évidence la dimension identitaire et territoriale de cet insecte qui permet de tracer des frontiéres entre
les résidents et les touristes, mais aussi entre le sauvage et le domestique. Clayes et Sérandour, 2009 ; Clayes et
Morales, 2002 ; Clayes et Nicolas, 2009 ; Pécaud, 2011.

29 Les chasseurs, par exemple, ou les randonneurs réunis en association consacrent souvent quelques lignes a la
prévention et au diagnostic de Lyme.

30 Causes et facteurs qui provoquent une maladie.
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des mineurs (Bloor), le PBB (Reich), etc. Ce recueil d’articles traite de 1’attribution d’une
responsabilité, de la mobilisation des profanes et du caractére souvent professionnel de ces
maladies. Deux processus seraient a 1’ceuvre dans les controverses sanitaires et environnementales
qui peuvent se renforcer: celui de victimisation, durant lequel les individus cherchent a
déterminer 1’origine de leurs maux, et celui de mobilisation qui survient quand les individus se
regroupent, ayant d'abord constaté souffrir des mémes difficultés. L’un et I’autre ont pour ressort
le surgissement d’incongruités propres a engendrer des interrogations en cascade. Le numéro de
Développement durable et territoire paru en juillet 2013 et consacré au théme « santé et
environnement » illustre le méme phénoméne. L’ensemble des maladies traitées est li¢é a des
produits fabriqués par I’homme : ondes électromagnétiques, mercure, produits chimiques présents
dans I’environnement domestique, déchets, etc. Sont également abordées les maladies liées a

I’exposition solaire, c'est-a-dire un élément abiotique de 1’environnement.

Lyme est une maladie environnementale dans un sens partiellement différent. A des matiéres
inertes, bien souvent issues de I’industrie, se substituent des vivantes dont les interactions
engendrent le risque. Je ferai I’hypothése que la trajectoire des vivants différe en partie de celle
des maticres inertes : elle est moins maitrisable car plus dépendante de leur propre vouloir. Les
pollutions naturelles apparaissent également plus diffuses que leurs cousines chimiques,
particuliérement deés lors qu’interviennent des animaux sauvages et des arthropodes. S’il est
souvent possible de localiser I’origine des ondes électromagnétiques, des boues d’épandages, des
émissions radioactives, voire d’un pathogéne dans un élevage de volaille ou de bovins, il est en
effet impossible d’identifier, pour chaque zone boisée, les hotes des vecteurs et des pathogénes,
tout comme les vecteurs d’ailleurs. Dans le cas des maladies environnementales, déterminer la
source est cruciale car celles-ci continuent a affecter le malade. Dans le cas des zoonoses comme
Lyme, identifier I’origine est certes nécessaire mais une fois le pathogeéne contracté, il est vain de
vouloir s’en protéger, celui-ci étant inséré dans le corps ou il prolifere. Pour certains acteurs, la
fréquence des contacts serait méme une maniere de se protéger en s’immunisant. Ces nouvelles
maladies environnementales sont également favorisées par des activités humaines mais leur
espace de référence étant la nature, les loisirs prennent la place de I’industrie : chasse, randonnée,
cueillette de champignons, VTT, etc. Dans ce contexte, la désignation d’un coupable est
particuliérement difficile, et la mobilisation publique peu probable, de la part des usagers de la
nature du moins. Ces nouvelles maladies environnementales impliquent enfin des publics cibles et
des experts différents : en lieu et place des toxicologues et des chimistes apparaissent des
¢cologues des populations sauvages, tandis que les usagers de la nature et les professionnels de
I’espace agricole et forestier prennent la place des riverains. Elles partagent par contre avec les
maladies environnementales une symptomatologie peu spécifique qui invalide leur reconnaissance
(Luneau, 2013). Je défendrai donc I’hypothése selon laquelle les zoonoses vectorielles et plus

généralement celles qui sont liées a la faune sauvage (leptospirose, tuberculose, etc.) sont de
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nouvelles maladies environnementales qui demandent une gestion et un cadre d’analyse du risque
renouvelé, notamment en ce qui concerne les processus de mobilisation des victimes. Pour les
différencier des premicres, avec lesquelles elles partagent néanmoins des similitudes, je les

qualifierai de « maladies écologiques ».

La seconde veine de travaux s’intéresse a la facon dont est cadrée la maladie de Lyme, aux
facteurs qui ont influencé le processus définitionnel et aux effets qu’il a produits. Aronowitz
montre que, quand la maladie a été découverte aux Etats-Unis, elle a été pensée comme nouvelle
alors qu’elle avait été décrite pendant un siécle dans la littérature médicale européenne
(Aronowitz, 2008). Le cadre de I’émergence a méme été forgé pour la désigner : si ’idée remonte
aux années 1930, le terme lui-méme a été employé pour la premiére fois au début des années 1990
par Steven Morse et Fred Murphy pour qualifier de la Borréliose de Lyme®' (Toma et Thiry,
2003). Selon Aronowitz, I’inscription de Lyme dans la catégorie des problemes émergents aurait
favorisé le développement de la controverse sur la chronicité et les capacités diagnostiques du
monde médical. La maladie de Lyme est ¢galement étudiée dans le cadre des études relatives aux
mouvements sociaux développés par les malades en opposition a une certaine hégémonie du
monde médical (Brown, 1995). Cette seconde veine de travaux m’a bien davantage inspirée mais

il a fallu adapter 1’analyse a la situation frangaise.

Enfin, il faut citer les travaux de Jakob Von Uexkiill (1956) qui ont participé a faire de la tique
un modele sociologique. Ce naturaliste s’est intéressé a la pluralité des fagons d’habiter le monde
en élaborant le concept de umwelt qui renvoie a la perception du monde qu’a tout organisme
existant en tant que sujet actif car ressentant. Il aurait ainsi lutté contre la vision cartésienne de
I’animal-machine pour proposer de 1’animal une vision subjective a laquelle j’adhérerai dans cette
thése en postulant notamment que le vivant se laisse difficilement réduire a un objet. Son travail
pose la question de ce qui rend possible un monde commun entre différents vivants pour qui ne
comptent pas les mémes choses et qui n’ont pas du monde la méme appréhension sensorielle.
Selon Despret et Galetic (2007), Von Uexkiill a ainsi participé a étendre la prise en compte des
non-humains la ou James avait investigué la pluralit¢ des mondes humains et des maniéres de
I’habiter. Von Uexkiill a également influencé la philosophie et c'est a lui que renvoie Deleuze

lorsqu’il choisit, dans son abécédaire, la tique comme animal philosophique (1988).

1.3. Le vecteur au fondement de la médecine tropicale et Ia
prédominance du moustique

De plus nombreuses études sont consacrées aux maladies transmises par les moustiques et a la

31 Le concept a été développé dans les années 1930 par Charles Nicolle mais le mot lui-méme ne figurait pas
dans son travail (Naissance, vie et mort des maladies infectieuses, 1933). C'est donc a propos de Lyme et de la
légionellose que 1’appellation en tant que telle a été utilisée pour la premiere fois.
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maniére dont elles ont été cadrées. A propos de I’épidémie du chikungunya qui s’est déroulée
entre 2005 et 2006 a la Réunion, Metzger (2009) montre comment la lutte anti-vectorielle s’est
imposée au détriment d’une réflexion sur la clinique de la maladie. Axées sur les populations en
général, les préoccupations de santé publique ont prédominé sur le souci d’une population plus
réduite représentée par les malades. Le travail réalisé sur la fievre jaune par Delaporte, historien
des sciences, éclaire cette prédominance du cadre vectoriel sur le cadre clinique, concernant tout
du moins les maladies vectorielles tropicales (Delaporte, 1989). La médecine tropicale s’est en
effet forgée en ¢lucidant le mode de transmission de la fiévre jaune et en fondant la notion d’hote
intermédiaire ou de vecteur. Aujourd'hui encore, les maladies transmises par le moustique ont
tendance a étre gérées par l’¢limination du vecteur, y compris dans 1’hémisphére nord. Par
exemple, pour combattre I’épidémie de West Nile qui s’est abattue sur la ville de New York en

1999, les autorités ont diffusé des insecticides par hélicoptére (Glaser, 2004).

Deux maniéres de faire science se disputent la paternité de la découverte du mode de
transmission de la fievre jaune (Delaporte, 1989). Portée par I’histoire cubaine, la premicre
montre une médecine naturaliste, fondée sur 1’observation de terrain qui a permis d’identifier le
role et I’espéce de moustique incriminé en recoupant ses zones de distribution avec celles de la
maladie. Son précurseur, Carlos Finlay’>, a mobilisé des connaissances écologiques et
épidémiologiques dans une démarche qui inspirera la géographie médicale (notion de complexe
pathogene) et I’entomologie médicale. Pour pertinentes qu’elles aient pu étre, ses observations
n’ont pas fait preuve. Pour que soit admise la transmission vectorielle, il a fallu que la démarche
expérimentale de la bactériologie naissante (parasitologie) substitue la démonstration a la
monstration. En d’autres termes, que la maladie soit expérimentalement inoculée aux hommes
dans une maitrise totale des variables. C'est la mission américaine emmenée par Walter Reed™
qui, en montrant que le moustique multipliait et transmettait le virus par le sang, a forgé la notion
d’héte intermédiaire 1a ou Finlay concevait le moustique comme un simple véhicule. Entre les
travaux cubains et américains, Delaporte reconnait deux maniéres de poser un probléme
scientifique plutot que la vérification d’une hypothése naturaliste par une démarche

expérimentale®®.

L’existence de deux « histoires officielles » témoigne des tensions qui ont traversé la
rencontre entre une approche par le laboratoire et une approche par le terrain. Au-dela d’une
stricte opposition, Delaporte voit dans cette rencontre une articulation par laquelle se serait

consolidée la discipline naissante qu’était la médecine tropicale. Pour accéder aux réservoirs du

32 Médecin cubain né le 3 décembre a Camagiiey et mort le 20 aott 1915 a La Havane.

33 Médecin militaire américain né le 13 septembre 1851 a Belroi et mort le 23 novembre 1902 a Washington.

34 Delaporte analyse également les conflits de paternité autour de la découverte du mode de transmission de la
fievre jaune au regard de la rivalité entre Cuba et les Etats-Unis, chacun dénigrant a travers la médecine de
I’autre ses options politiques. Ces conflits véhiculent également deux conceptions de I’histoire : les Cubains,
pour qui comptent 1’identification et la capture de 1’insecte, privilégient la notion de précurseur et de continuité
la ou les Américains, pour qui compte la manipulation, valorisent la discontinuité et la notion de fondateur.
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virus, la connaissance de la jungle est en effet apparue aussi nécessaire que la manipulation du
parasite en laboratoire. La rencontre de la parasitologie (étude du vivant dans son biotope) avec la
microbiologie (étude des microbes comme sources de symptdmes) aurait ainsi jeté les bases de
nouveaux objets d’investigation (les arthropodes), de nouveaux concepts (hote intermédiaire) et
d’une nouvelle discipline fondée sur une nouvelle épidémiologie « vue par le microbe ou le

parasite »* (Delaporte, 1989, pp. 123-125).

En retragant 1’épistémologie d’un concept, Delaporte se concentre sur le développement et la
stabilisation d’idées scientifiques au travers d’une nouvelle discipline. Dans son histoire de la
fievre jaune, Lowy (2001) adopte une posture davantage multi-située, pragmatique et attentive a
la gestion publique. Pour comprendre la formation et la coexistence des définitions proposées
entre 1900 et 1950 au Brésil, Lowy s’intéresse aux pratiques mises en ceuvre, aux objets mobilisés
et a leur circulation entre le Brésil, la France coloniale et les Etats-Unis. Dans cet intervalle, trois
visions de la fiévre jaune auraient coexisté : une approche clinique, centrée sur I’amélioration du
diagnostic et des thérapeutiques, dont les connaissances sont souvent individualisées dans le
praticien et le malade ; une approche de santé publique, axée sur la destruction des vecteurs, dont
la production cognitive est normalisée (donc communicable), mobile (donc cumulable) et dédi¢e a
modifier les milieux hostiles (volonté universaliste et interventionniste) ; une approche indigéne
des populations locales pour qui la fievre jaune n’était qu’une maladie parmi d’autres. Ma posture
se rapproche de celle de Lowy dans le sens ou je montrerai, a partir de pratiques mises en ceuvre
par quatre groupes, les définitions données a la maladie de Lyme, entendue comme un phénomene

bioculturel, ainsi que leurs conséquences pour le malade et les politiques de santé publique.

Selon Lowy, pour acquérir le statut de fait scientifique et prétendre a 1’universalité, les
pratiques doivent circuler et s’¢loigner de leur contexte de production (réseau, lieu, époque). [y a
donc toujours une tension entre la volonté universalisante de la science, souvent fondée sur
I’approche expérimentale, et 1’ancrage des connaissances dans le local, dont rend mieux compte
I’approche par le terrain. L’histoire de la fievre jaune illustre cette tension qui se manifeste
¢galement a propos de Lyme, sur le plan clinique (opposition entre une approche centrée sur le
malade et une approche centrée sur la maladie), comme épidémiologique (variabilité locale du
cycle de la maladie versus larges zones a risque). A travers les pratiques des acteurs, c'est-a-dire
leur maniére de faire parler I’entité a laquelle ils s’intéressent, ce sont donc aussi des manicres

d’interagir avec le monde qui se donnent a voir.

Lowy a appliqué a I’action publique I’articulation entre terrain et laboratoire envisagée par
Delaporte. Cette articulation se serait opérée autour de la notion de contrdle : au controle des

variables devait répondre celui des vecteurs. Quand le terrain s’est étendu a la jungle, le réle de

35 Cette notion de vecteur interrogeait la vision anthropocentrée de 1I’épidémiologie classique qui n’admettait pas
d’intermédiaire non humain dans la transmission des maladies humaines. Dans cette perspective, le moustique,
passif et matériel, n’était pas percu comme un vivant en interaction avec d’autres vivants.
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réservoirs des animaux sauvages s’est impos¢ aux scientifiques et, avec lui, I’espoir d’éradiquer la

maladie s’est effondré®®

. Le terrain s’est alors reporté sur 1’espace urbain ou ont été développés
des dispositifs de surveillance des populations, en adéquation avec la maitrise expérimentale.
Parce qu’elle ne pouvait résoudre le probléme a sa source, 1’action publique a reporté la
responsabilité sur 1’individu. La médecine tropicale, qui était aussi une médecine coloniale, a ainsi
développé des pratiques rigides visant a régir par la science tous les domaines de la vie

Cg. 37 . I ., N J . . . .,
quotidienne”’. Ces pratiques autoritaires, combinées a une responsabilisation individuelle, ont été
transférées dans les pays du nord ou la résistance des populations est néanmoins plus forte,

comme I’a montré I’article de Marcu, Uzzell et Barnett a propos des usagers de la nature (2011).

\

La tension entre les savoirs locaux et les savoirs a portée plus générale s’est ¢galement
manifestée lors du premier congrés national des médecins brésiliens (Rio, 1922) qui a opposé
deux figures : celle du médecin orienté vers le traitement souvent individuel des cas et celle du
médecin pour qui compte la promotion de la santé publique (Lowy, 2001). Les techniques
destinées a rendre visible la maladie ont ét¢ au cceur de cette tension. La bactériologie a fondé sa
crédibilité sur cet enjeu et pris sur la clinique une forme de supériorité : 1a ou cette derniere
peinait a différencier les symptomes de la fiévre jaune, communs a de nombreuses maladies, la
bactériologie leur a attribué un agent pathogéne spécifique. L’ordre de la preuve s’est alors
inversé, 1’étiologie primant désormais sur les symptomes cliniques (Lowy, 2001). L’approche
centrée sur le malade, qui admet la variabilité des cas en lien avec la notion de « terrain »
corporel, n’a pas disparu, mais elle s’est ¢tiolée face a la médecine centrée sur la production de
connaissances universelles. Le patient et son ressenti subjectif ont alors été relégués a 1’arriere-
plan. Dans le cas de Lyme également, les techniques de mise en visibilité (sérologie) 1’emportent
souvent sur 1’observation des médecins et le ressenti des malades. Mais, contrairement aux

populations brésiliennes, les malades de Lyme contestent le verdict rendu par ces techniques.

Pour cette fonction critique qu’ils assurent, j’accorderai aux malades une attention supérieure
a celle finalement secondaire que leur préte Lowy. La différence tient en grande partie aux statuts
des malades en question. Au début du 20°™ siécle, dans un pays peu développé comme le Brésil,
alors que la science constituait son influence de concert avec une politique autoritaire, les
populations se sont vues contraintes d’adopter des mesures strictes et de s’aligner sur les
standards modernes de la médecine. Malgré des mouvements de révolte®®, le patient a été rendu
passif et soumis, constitué¢ en objet plutét qu’en sujet capable d’entrer en relation avec 1’expert,

médecin ou administrateur public (Lowy, 2001). Au 21°™ siécle, dans les pays riches et

36 La nature zoonotique de la maladie a ét¢ mise en évidence par la transmission expérimentale sur un singe.
Lowy, 2001, p. 160

37 L’éradication de la fiévre jaune allait de pair avec une modernisation du Brésil dans laquelle I’hygiéne
sanitaire jouait un grand réle pour normaliser les comportements et servir la cause du capitalisme en rendant les
hommes et les biens mobiles.

38 Une technique en particulier a soulevé I’indignation des populations : la viscérotomie (le prélévement d’un
fragment de foie sur les personnes décédées de mort suscepte pour affiner le diagnostic).
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industrialisés ou ont éclaté plusieurs scandales sanitaires interrogeant la pertinence de la science,

les malades sont bien davantage équipés pour contester le statut d’objet qui leur est proposé.

Une derniére tension entre logique de laboratoire et logique de terrain intéresse mon cas.
Celle-ci s’est jouce lors de la mise au point d’un vaccin qui est venue recadrer 1’action publique
préalablement attachée a la lutte anti-vectorielle et au contrdle des populations. La réponse qui a
¢té donnée aux effets secondaires du vaccin (hépatite) a montré d’un c6té une logique de
laboratoire développée aux Etats-Unis, plus attentive & la pureté du produit qu’a son effet, et de
I’autre une logique de santé publique proche du terrain, favorisée au Brésil ou comptait avant tout
la vaccination effective des populations (Lowy, 2001). A Rio, les savoirs étaient développés dans
des lieux qui communiquaient étroitement : 1’entomologie n’était pas séparée de la clinique ni du
laboratoire ou s’élaborait le vaccin. Aux Etats-Unis, les chercheurs dédiés au virus étaient isolés
des autres dimensions de la maladie. Les effets négatifs du vaccin n’ont été pergus qu’apres
I’épidémie d’hépatite et gérés par le seul suivi des malades tandis qu’a Rio, I’effet du vaccin a été
observé directement sur la population. La santé publique serait ainsi plus efficace lorsque les
pratiques intéressées se développent a proximité les unes des autres. Lowy voit dans cette
proximité le creuset d’une science plus « ouverte sur la cité » et une facon de réconcilier la
dimension locale des phénomeénes avec leur gestion globale. L’exemple de Lowy alimente la
question de 1’écologisation des pratiques et de leurs effets en termes de gestion, qui sera plus

particuliérement traitée dans la deuxiéme et troisiéme partie de cette these.

Plusieurs aspects du travail de Lowy se retrouvent dans ma propre étude : ’hybridation entre
des pratiques de laboratoire et de terrain, mais parfois aussi leur confrontation ; la tension entre
une médecine centrée sur le malade et une médecine plus technique centrée sur la maladie ; le role
des malades dans I’articulation de I'une et de I’autre ; une tendance, de la part des pouvoirs
publics, a reporter la responsabilité sur la population et & vouloir normaliser ses comportements
deés lors que la destruction du foyer apparait impossible ; la difficulté a rendre visible de petites
entités et les controverses qui peuvent éclore au sujet des techniques ; etc. J’aurai 1’occasion
d’approfondir ces questions au fil des pages, d’autant que 1’histoire de I’infectiologie est liée a
celle de la médecine tropicale. Pour preuve, ces spécialités sont aujourd'’hui réunies au sein des

mémes services hospitaliers.

1.4. Lyme dans le champ des maladies et de I'’expertise

Si la littérature consacrée aux maladies vectorielles est réduite, celle relative aux maladies est
abondante et je 1’ai parcourue de fagon non exhaustive. J’ai consulté un premier ensemble de
travaux consacrés aux maladies infecticuses, parmi lesquels le sida apparaissait en téte. Lui sont
consacrés les travaux de Dodier (2003), Barbot (1999) et Fillion (2007), Epstein (1995) et Crespin

(1998). Les récents épisodes de grippes ont également été traités en anthropologie des sciences
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par Keck (2009, 2010) et Manceron (2009), et en sciences politiques par Gilbert et Henry (2012).
En mati¢re de maladie infecticuse, il faut également citer les travaux dédiés a la santé animale,
tels que ceux sur la fidvre catarrhale ovine™ (Olivier, a paraitre), la rage (Foures, 2011), ou encore
la peste bovine (Vallat, 2009). De trés nombreux travaux sont également ciblés sur les maladies
dégénératives telles que Alzheimer (Moser, 2008 ; Guichet et Hennion, 2009), les maladies
génétiques (Rémondet, 2004) comme la mucoviscidose (Langeard et al., 2010) et les myopathies
(Callon et Rabeharisoa, 1998), mais aussi I’ESB, étudiée notamment par Granjou (2003, 2004) et
Barbier (2005). Enfin, de nombreuses études couvrent le théme du cancer (Broom, 2005 ; Pinell,
1992 ; Fujimura, 1987).

Mon travail se distingue de ces travaux par la nature du sujet choisi. Dans la majorité des cas,
les maladies étudiées sont en effet mortelles ou fortement invalidantes et 1’urgence sanitaire a
servi de cadre a leur construction. Mon sujet est plus ambigu. Selon les praticiens, Lyme est tantot
une maladie infectieuse qui se diagnostique et se soigne aisément, tantot une maladie chronique
lourdement invalidante. Quoi qu’il en soit, elle n'est pas mortelle, sa forme chronique est
contestée et, si elle existe, elle ne semble pas concerner plus de quelques centaines d’individus en

France (I’essentiel des malades guérissent sans complication postérieure).

Au moment ou elles ont été constituées en probléme public, ces maladies étaient autant que
Lyme traversées d’incertitudes et de controverses. Depuis lors, leur définition s’est stabilisée.
C'est donc avec un regard rétrospectif que les auteurs rendent compte des étapes clefs du
processus définitionnel, des objets qui ont circulé et des lieux dans lesquels se sont incarnés ces
processus. Il m’était impossible d’adopter cette posture. Lyme est encore aujourd'hui définie de
facon plurielle, selon des dynamiques que je ne peux observer qu’en train de se faire. Dans
I’optique des travaux précités, j’observerai donc comment les praticiens construisent le probleme,
quelles définitions ils portent, dans quels lieux, comment elles se rejoignent, s’opposent ou
s’ignorent, mais il me sera impossible de savoir si une définition I’emportera et, le cas échéant, de

prédire laquelle.

Un vaste pan de la sociologie médicale s’est construit autour des maladies chroniques qui ont
vu émerger la figure du malade actif ou auto-soignant et par lesquelles la relation
médecins/patients a été reconfigurée (Dodier, 2003). Il faut d'abord citer I’étude de Pinell (1992)
dans laquelle il montre comment le cancer a pris la place des fléaux infectieux qu’étaient la
tuberculose ou la syphilis pour inaugurer I’ére des maladies chroniques®. Tout en identifiant les
changements qui se sont opérés dans la médecine (techniques, relationnels, etc.), 1’auteur montre

comment son role en société s’est redéfini et comment cette redéfinition était elle-méme liée a des

39 Dite aussi maladie de la langue bleue, la FCO est une maladie virale transmise par un moucheron qui n’affecte
que les animaux, ruminants sauvages et domestiques.

40 Avec la notion d’incurables, par exemple, 1’hdpital va étre redéfini non plus seulement comme un lieu congu
pour soigner, mais aussi pour aider le malade a vivre la maladie.
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changements politico-économiques. Pour réaliser ce travail, Pinell a identifié les groupes engagés
dans 1’étude du cancer, les relations qu’ils entretenaient, leurs points d’accord et de conflits*', tout

comme je m’attacherai a le faire a propos de Lyme.

Plusieurs des questions, des évolutions et des enjeux croisés a propos de la fiévre jaune et du
sida se retrouvent dans le travail de Pinell. J’en citerai deux. Tout d'abord, Pinell montre comment
le cancer a inauguré 1’ére d’une médecine de plus en plus dépendante des techniques de pointe
congues en laboratoire. Les techniques de dépistage radiologique de méme que les traitements
nucléaires ont en effet été forgés par des physiciens et, avec le développement de ces méthodes,
une distance s’est creusée entre le médecin hospitalo-universitaire et le médecin expérimentateur,
coup¢ du monde hospitalier. La délicate standardisation des traitements a également engendré une
lutte contre les médecines alternatives, accusées de charlatanerie, que 1’on retrouve a propos de
Lyme. La place des malades est également traitée, tant du point de vue associatif (ligue du
cancer), que de la relation avec le médecin. Pinell montre, par exemple, que I’impossibilité de
créer un dépistage simple a incité les pouvoirs publics a reporter la charge du diagnostic précoce
sur les individus et leurs familles. A I’image de la fiévre jaune, la lutte contre le cancer s’est donc
transformée en outil de normalisation et d’alignement des comportements. Elle a valorisé le
malade actif qui coopére avec le médecin et agit de fagon responsable et objective sur son propre
corps, en suivant a la lettre les traitements. Cette figure, que Pinell qualifie d’homo medicus, était
indispensable pour que se développe une médecine scientifique de pointe. De cette double
position, patient en méme temps que collaborateur, naitront les revendications d’un public qui

constatera que le médecin ne lui reconnait pas toujours ce statut de collaborateur.

D'abord limitée aux dimensions sociales et psychologiques de la vie du malade, 1’é¢tude des
reconfigurations entre le médecin et son patient s’est étendue a la production de nouvelles
connaissances scientifiques. La myopathie comme le VIH ont illustré la capacité des associations
de malades a entrer avec le corps médical dans un modéle de co-construction des connaissances, a
propos du dépistage comme des soins (Callon, 1998). La littérature dédiée aux mouvements
sociaux s’est ainsi intéressée aux malades qui contestent ’hégémonie des savoirs médicaux et
revendiquent une place plus active dans le processus de construction des connaissances dont ils ne
faisaient auparavant que subir les conséquences. Aux Etats-Unis, Lyme est présenté comme un
exemple emblématique de cette contestation (Aronowitz, 1991). La forme chronique de la
maladie y semble en effet plus controversée et médiatisée qu’en France*”. En m’intéressant aux

critiques véhiculées par les malades frangais, qui rejoignent en grande partie celles développées

41 On retrouve dans le cas de Pinell quelques-unes des institutions concernées par Lyme : Institut Pasteur, faculté
de médecine de Strasbourg, Muséum national d’Histoire naturelle, etc.

42 A titre d’exemple, Lyme est bien plus présente dans la production culturelle américaine que frangaise : des
clips musicaux de country mettent en scéne, avec humour, le détiquage (Brad Paiseey, “ticks”, etc.) ; les livres
de témoignages de patients sont édités (Weintraub P., Inside the Lyme epidemic, New-York, St. Martin’s Press,
2008, 408 pages), des films traitent du sujet sur le mode de I’horreur (Ticks, Randel. T., 1994), des séries font
référence a la maladie (Big Bang theory), etc.

40



PREMIERE PARTIE. Chapitre 1. Des foréts aux laboratoires, des vecteurs aux pathogénes

outre-Atlantique, mon travail alimentera les études relatives aux mouvements sociaux qui se sont

dressés contre la toute-puissance du corps médical.

Pour faire advenir leurs revendications, les malades du sida et de la myopathie ont di négocier
avec le corps médical et porter leur cause sur la scéne publique. Dans son étude sur le VIH,
Dodier se concentre sur le travail politique opéré autour de la notion de biens en soi*’ eux-mémes
liés a des dimensions épistémiques (quelles connaissances sont légitimes ?) et économiques
(comment évaluer ’efficacité de ces connaissances ?). En particulier, il s’intéresse a la manieére
dont les groupes hétérogénes ont fait valoir leurs prises de position dans des arénes**. Autour des
thérapeutiques et par 1’interdépendance des acteurs concernés, différents biens en soi ont été
articulés dans une définition commune de la maladie qui a transformé le monde médical et les
relations entre les groupes concernés (cliniciens, chercheurs, firmes pharmaceutiques, malades,
etc.). Pour faire reconnaitre une cause, les acteurs ont donc dii défendre leurs opinions dans des
arénes mais aussi se référer a des biens communs. Lyme n’était pas suffisamment médiatisée pour
me concentrer sur les seules arénes publiques. L’analyse en termes de biens en soi aurait été peu
pertinente puisque c'est au sein de ces arénes surtout que sont généralisées les causes. Eu égard au
caractere discret du probléme et a la pluralité des définitions qui coexistent, j’ai choisi d’envisager

prioritairement les espaces de savoir dans lesquels se met en forme la problématique.

Certains de ces espaces présentent des dimensions publiques autant que discrétes. C'est le cas
d’Internet et en particulier du forum Lyme francophone. L’entre-soi prévaut sur ce forum qui
n’affiche aucune réelle volonté de médiatisation. Sa fonction premiére est de développer, a partir
d’expériences partagées, des savoirs susceptibles d’aider les malades a mieux vivre la maladie.
Néanmoins accessible a tous, et probablement largement consulté eu égard a son classement sur
Google, ce forum contribue a donner de la maladie une image publique. Mon cas rejoint en cela
plusieurs études relatives aux modes de production des connaissances permis par 1’usage de
forums (Akrich, 2007 et 2010 ; Cohendet et al., 2003 ; Conein, 2004). D’autres travaux ont mis
I’accent sur la facilité d’accés a une information diversifiée que permet Internet et sur les
modifications qu’il induit quant a la relation entre médecins et malades (Broom, 2005) mais aussi
quant a la conception du corps (Casilli, 2009). Internet joue donc une double fonction dans les
mouvements contestataires : il permet aux malades de publiciser une cause mais aussi, et peut-étre
surtout, d’échanger leur expérience pour forger collectivement des connaissances qu’ils
confrontent ensuite a celles des médecins. Je m’intéresserai plus particuliérement a ce second
aspect en montrant comment la production de connaissances peut en méme temps publiciser une

cause, sans que cet objectif soit initialement vis¢.

Une autre veine issue de la sociologie des sciences s’est concentrée sur ’expertise et les

43 Définis comme des objectifs que 1’on désigne dignes d’étre poursuivis en tant que tels.
44 « Format relativement stabilisé de production des prises de position qui définit la maniére dont elles doivent
s’exprimer, a qui elles s’adressent, sur quels supports elles s’inscrivent », Dodier, 2003, p. 35
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reconfigurations sociotechniques opérées par les innovations scientifiques. Les patients sont
rarement au coeur de ces travaux, dédiés aux chercheurs et aux médecins. Les travaux réalisés sur
I’ESB se sont intéressés a la maniére dont ont été élucidés, dans un contexte d’incertitude, les
mécanismes de propagation et de transmission des maladies ainsi qu’aux recommandations
publiques qui en ont émergé, souvent issues de compromis entre logiques différentes (Granjou,
2010)*. Du c6té des maladies génétiques, I’accent a été mis sur 1’innovation et la standardisation
de techniques de dépistage et de soin. Certains auteurs s’intéressent a la fagon dont une innovation
scientifique a pu passer de « la paillasse au grand monde » et redessiner ce faisant la maniére de
concevoir le vivant et le pathologique ainsi que les relations entre chercheurs et médecins*.
D’autres montrent, a partir du dépistage de la mucoviscidose et de 1’élaboration d’un guide de
bonnes pratiques relatif a ’annonce du diagnostic, que dans un contexte d’incertitude qui échappe
a la logique randomisée, les acteurs élaborent leurs propres critéres d’évaluation, structurant ainsi
leurs décisions autour du contexte local dont elles émergent (Langeard et al., 2010). La possibilité
de confronter réguliérement cette standardisation aux situations réelles susciterait un processus
réflexif favorable a I’innovation et au contentement des acteurs’’. Ces études donnent ainsi a voir
une tension entre des recommandations a portée générale, nécessaires pour les pouvoirs publics, et
des pratiques locales, soumises aux contextes toujours variables. Se manifeste également la
cohabitation de logiques contradictoires : celle de 1’action publique qui gére des populations en
vertu de considérations écononomiques et celle de 1’éthique qui refuse d’évaluer le prix de
I’existence. Le cas de Lyme me permettra de revenir sur cette tension entre connaissances

générales et particuliéres dans un contexte fortement marqué par I’incertitude.

Alors que les travaux de sociologic de la santé s’intéressent aux versants cliniques des
maladies (diagnostic et thérapeutiques), ceux de sociologie des sciences privilégient leurs
dimensions épidémiologiques et techniques. L’étude des médecins peut leur étre commune, mais
la premiére y ajoutera les malades la ou la sociologie des sciences privilégiera les experts. Dans le
cas de Lyme, j’ai voulu considérer ensemble médecins, chercheurs et malades. Cela semblait
nécessaire dans la mesure ou les pratiques trés diverses qu’ils mettent en ceuvre pour connaitre la

maladie sont parfois amenées a se rencontrer pour ¢laborer une définition commune.

45 Les travaux de Granjou sur la tremblante du mouton illustrent cette tension entre deux logiques épistémiques
et D’articulation, dans une perspective de précaution, d’exigences de santé publique avec des exigences
économiques d’élevage (sélection) : celle des vétérinaires qui repose sur la clinique et le diagnostic ; celle des
chercheurs généticiens dont 1’approche est moléculaire.

46 Les produits développés sont en méme temps des médicaments, soumis a la logique des essais controlés, et
des OGM, soumis aux exigences de pureté et de contrdle des flux (logiques de confinement et de certification).
Les thérapies géniques sont ainsi a la frontiére entre activité de recherche et de soins.

47 Les travaux relatifs a la standardisation des pratiques présentent tantot la standardisation comme une
contrainte, tant6t comme favorable a la coordination d’acteurs. Cette coordination semble cependant délicate
dans le cas de fortes incertitudes sur le diagnostic et les traitements.
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2. L’ETHNOGRAPHIE MULTI-SITUEE

Pour apprendre a connaitre la maladie de Lyme, je me suis intéressée aux entités qui
composent le phénomeéne : une bactérie, une tique vectrice (Ixodes ricinus), des animaux hotes
(des tiques) et réservoirs (des pathogénes), des milieux ou circule la maladie (foréts tempérées),
des comportements dits « a risque », etc. A partir de ces entités, j’ai identifié des acteurs
hétérogenes dont je ne pouvais, a priori, estimer 1’implication respective dans la problématique.
Dans certains cas, il m’était méme difficile d’attribuer précisément aux acteurs un objet de
recherche, tant ces entités, reliées entre elles, sont appréhendées dans leurs interactions (Kirksey
et Helmreich, 2010*). Plutét que de partir d’un groupe établi*’, je me suis donc intéressée aux

praticiens qui s’articulaient autour d’un objet lui-méme pluriel : la maladie de Lyme.

En étudiant aussi bien les chercheurs qui s’intéressent au vecteur ou aux réservoirs des
pathogenes que les médecins infectiologues qui théorisent la clinique de la maladie et aux
malades qui contestent leurs théories, je me distinguais partiellement du travail qu’a réalisé
Annemarie Mol sur 1’athérosclérose (2002). The Body Multiple m’a servi de guide pour
comprendre comment un objet (une maladie) pouvait étre construit de maniére diffractée entre
plusieurs praticiens qui operent dans des lieux différents au sein de I’hopital. L’image produite de
la maladie varie en fonction des parties du corps auxquelles s’attachent les praticiens et des objets
a partir desquels ils fondent leur pratique. En dépit d’un certain éclatement de 1’objet, et malgré
les fronti¢res qui se dessinent entre services hospitaliers, ces praticiens sont réunis dans le macro-
espace de 1’hopital et, pour différents qu’ils sont, les savoirs n’en demeurent pas moins articulés
autour du malade, vivant qui maintient une unité entre les pratiques. Dans mon cas, les acteurs ne
travaillent ni sur le méme vivant, ni dans un méme espace. Bien plus que 1’athérosclérose, la
maladie de Lyme est donc diffractée entre des groupes de praticiens, d’objets et de lieux, qui ne

sont amenés que ponctuellement a dialoguer.

En circulant a travers plusieurs lieux, j’ai dégagé les groupes et les réseaux qui s’organisent
autour de la problématique « Lyme ». Les groupes que j’ai identifiés présentent de fortes
disparités en termes de statut et de taille. Certains, comme les infectiologues, réunissent des
dizaines voire des centaines d’individus, a I’image des malades participant au forum, tandis que
d’autres, comme les entomologistes médicaux spécialistes des tiques, se comptent sur les doigts
d’une main. Certains ont é¢galement des thémes de recherche qui dépassent le seul cadre de Lyme,

comme les écologues généticiens des populations de parasites qui se relient a de plus vastes

48 Ces auteurs ont développé la notion d’ethnographie multi-espéces qui prend le parti de suivre les non-humains
tout autant que les humains. J’aurais pu m’attacher a définir les pratiques de la tique vectrice, ses obligations et
ses exigences, tout comme celles de la bactérie ou des animaux réservoirs. Je n’ai cependant pas procédé de la
sorte, ayant déja beaucoup a faire avec I’ensemble des humains qui gravitent autour de Lyme. Dans ma thése, les
non-humains seront donc toujours abordés par le prisme des praticiens qui sont obligés par ces derniers mais
jamais par celui de la pratique spécifique de ces non-humains.

49 Contrairement a de nombreux travaux réalisés en STS qui prennent pour unité d’analyse le laboratoire.
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collectifs. A I’inverse, les malades se sont constitués autour de la seule thématique de Lyme. La
seconde partie sera consacrée au détail des groupes de praticiens tandis que j’expliquerai dans le

chapitre théorique selon quels critéres je les ai constitués.

En adoptant cette posture, je me suis inscrite dans I’ethnographie multi-située (Marcus,
1995). Cette méthode a été fondée par Appadurai dans The Social Life of Things ou, plutdt que
d’analyser une situation a partir d’un mod¢éle théorique établi, il déduit de 1’observation et de la
circulation des objets des régles macrologiques, ¢’est-a-dire des régularités structurelles valables
pour un grand nombre. L’ethnographie multi-située réduit ainsi les projections théoriques que
I’analyste peut opérer en arrivant sur le terrain, sans nier 1’existence de tendances macrologiques
(contexte global), mais sans non plus les chercher dans un lieu spécifique. Il s’agit ici de tracer un
phénomeéne social (la qualification d’une maladie, la dynamique de formation des collectifs et
leurs relations) en pistant une série d’objets complexes qui révélent ce que 1’analyse macrologique

ne voit pas.

Les échelles sont mélangées dans I’ethnographie multi-située, particulierement indiquée pour
¢tudier les objets en phase de construction, dont les contours encore mal définis se juxtaposent
dans des temps et espaces variés, selon un modéle inspiré du concept de rhizome®' de Deleuze et
Guattari (1980). Par voie de conséquence, les terrains investigués sont différents et les données
inégales, sur le plan quantitatif comme qualitatif. Le chercheur doit pouvoir changer de langage
en méme temps qu’il change de site pour comprendre comment 1’objet est défini dans différents

mondes et cerner quelles transformations il subit.

Je me suis efforcée d’adapter la méthodologie aux particularités des sites en associant aux
enquétes semi-directives 1’analyse de documents et d’un forum de malades. J’ai également
observé des événements phares et participé a certains d’entre eux, non plus comme analyste, mais
comme praticien a part entiére, impliqué dans la définition du phénomene. Ce faisant, j’ai compris
qu’en travaillant sur Lyme, je faisais désormais partie des lieux dans lesquels peut s’¢laborer la
problématique et que mon identité, évolutive, était en jeu autant que celle des praticiens qui

obligeaient ma pratique.

50 [’ethnographie multi-située a trouvé un terrain fertile dans les media studies qui se sont notamment attachées
aux films indigénes et non plus seulement a leurs réalisateurs. Les STS 1’ont également mobilisée (Haraway et
son cyborg notamment ou encore le travail de Latour sur Pasteur) tandis que I’anthropologie I’a appliquée aux
champs de 1’épidémiologie médicale, des maladies environnementales et des modes de communication par
Internet dans lesquels se situe mon travail. La méthode a également été appliquée a I’étude des mouvements
migratoires ou du capitalisme, compris a partir d’un produit initial qu’il s’agit de pister dans ses diverses
agrégations a d’autres objets.

51 Le rhizome est un modele descriptif et épistémologique qui s’oppose a celui de I’arbre. L arbre véhicule 1’idée
d’une construction successive des connaissances a partir d’une base a laquelle sera subordonné 1’ensemble des
connaissances produites. Dans le rhizome, au contraire, il n’y a pas de connaissance centrale, tout savoir étant
susceptible d’influencer les autres savoirs, quelle que soit sa position au sein de la structure d’ensemble.
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3. ALLER A LA RENCONTRE DES PRATICIENS

Pour accéder aux praticiens qui gravitent autour de la maladie de Lyme, je me suis fondée sur
des objets particuliérement visibles : beaucoup étaient produits par des institutions publiques et
tous étaient accessibles sur Internet. L’usage d’Internet présentait 1’avantage de mimer la
démarche du public. En inscrivant sur Google les termes « Lyme », « tiques », « maladies », j’ai
obtenu les informations les plus consultées et accédé aux praticiens qui les diffusent : un site
réalisé par un médecin généraliste pour informer la population au sujet des maladies a tiques, un
forum de discussion entre malades, plusieurs associations de malades, des blogs, un groupe
d’étude pluridisciplinaire nommé « Tiques et Maladies a Tiques », une conférence de consensus
dédiée a Lyme, la saisine du Haut Conseil de la santé publique dont j’ai parlé en introduction, des
bulletins épidémiologiques issus de I’Institut national de Veille Sanitaire (InVS), des rapports
régionaux produits par les Cellules de I'InvS en région (Cire), des réseaux de surveillance, des
plaquettes informatives, etc. La visibilité des documents combinée a la participation des acteurs
m’a indiqué qui contacter en priorité. Tout au long de la thése, j’ai répété cette démarche pour
observer les évolutions qui se produisaient sur Internet et participent a la définition de la maladie :
regroupement du forum et de I’association France Lyme au sein d’un portail plus vaste, apparition

de nouveaux sites, articles de presse, émissions télévisées et radiophoniques, documentaires, etc.

Sans 1’'usage d’Internet, j’aurais difficilement pu accéder aux malades : sans compter le secret
médical, Lyme n’est pas une maladie a déclaration obligatoire. Trés nombreuses sont les
personnes qui connaissent dans leur entourage un (ancien) malade, mais je ne pouvais me fonder
sur une méthode aussi erratique. Pour contourner cette difficulté, je me suis servie du seul et

unique forum existant en France : le forum Lyme francophone (http://www.forumlyme.com/). En

faisant ce choix méthodologique, je ne m’intéressais plus a I’ensemble des personnes qui ont
contracté la maladie, mais uniquement a celles qui se pensent atteintes d’une forme complexe que
le corps médical n’arrive pas a soigner et qui se réunissent sur un forum pour trouver des conseils
et échanger leur expérience. Lorsque je parlerai des « malades de Lyme », il faudra donc entendre
les malades qui se manifestent sur Internet, via des témoignages, le forum, la participation a une
association ou encore la création de sites personnels. Ceux-ci soulignent systématiquement la
méconnaissance du corps médical et des formes complexes, si pas chroniques, que peut prendre la

maladie.

Parmi les 700 membres inscrits sur le forum, j’ai identifié plusieurs catégories d’usagers et
sélectionné deux a trois personnes pour chacune d’elles. Tout d'abord, les quatre modérateurs que
compte le forum : Agnes, 33 ans, Parisienne inscrite sur le forum depuis 2008, Véronique (alias
Epichou), 44 ans, travaillant dans I’¢levage de chevaux en Normandie ainsi que Aj et Marsu. Je
me suis ensuite concentrée sur les membres qui envoient le plus de messages et sont

particuliérement actifs dans le jeu de questions — réponses par lequel les malades s’orientent a
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travers la maladie : Christine, qui répond aux questions plus précises des membres et travaille
dans le milieu médical ; Paul, membre suisse, et Asian, dame d’une trentaine d’années qui habite
le sud de la France. J’ai également inclus des membres récents comme Virginie (28 ans), ou que
je trouvais particulierement intéressants (Christian, forestier de I’ONF dans les Vosges qui
incrimine le role de la chasse). Via les messages que s’adressent les membres, j’ai pu obtenir une
vision générale de la dynamique du forum. Par contre, souhaitant respecter sa fonction — un lieu
d’échange entre malades — je ne m’y suis pas inscrite et ne 1’ai pas l’utilis¢ pour obtenir des

informations.

Jai réalis¢ des entretiens semi-directifs avec une quarantaine de personnes identifiées par
Internet ou qu’il m’a été conseillé de rencontrer au fil de ’enquéte. Ces entretiens ont duré entre
une et trois heures ; je les ai tous enregistrés puis retranscrits. J’ai assuré a mes interlocuteurs que
je ne révélerais pas leur identité. Les noms utilisés dans la suite de cette thése seront donc fictifs,
concernant du moins les praticiens rencontrés. Jutiliserai des prénoms pour les distinguer des

praticiens non rencontrés, dont I’identité est divulguée et le nom complet reproduit.

J’ai demandé¢ aux chercheurs et aux médecins comment ils en étaient arrivés a s’intéresser aux
tiques et/ou aux maladies. Avec les malades, j’ai entamé la discussion en leur proposant de
raconter I’histoire de la maladie, ce qu’ils faisaient souvent spontanément. Les entretiens ont porté
sur quatre thématiques précisées par des items : la caractérisation temporelle et spatiale de la
maladie ; les modes de gestion (détection, lutte, soins, etc.) ; les conditions de transmission et le
réseau de relations. Les grilles d’entretien étaient adaptées a chaque interlocuteur, en fonction des
informations que j’avais pu recueillir au préalable (CV, articles, insertion dans des programmes de
recherche, page web personnelle ou du laboratoire, etc.)’’. Comme le sujet m’apparaissait
controversé et diffracté en plusieurs lieux, pour stimuler indirectement la discussion, il m’est
arrivé de citer les propos recueillis lors d’autres entretiens, qu’il s’agisse ou non de praticiens ou
de sujet connu de mon interlocuteur. Le tableau ci-dessous répertorie les praticiens rencontrés qui
seront plus amplement présentés dans I’historique ainsi que dans la seconde partie (pour une
présentation synthétique et alphabétique des praticiens, voir I’annexe 1 sous forme de feuille A3
que le lecteur peut avoir sous les yeux en permanence). Les praticiens notés en gras ont été
rencontrés lors des entretiens exploratoires. Je pourrai parler d’échantillon a propos des malades
réunis sur le forum et des infectiologues de CHU, probablement tous confrontés a des cas de
Lyme. Hormis pour ces deux groupes, j’ai rencontré 1’essentiel des acteurs fermement impliqués
dans la problématique. Le monde qui gravite autour de Lyme est en effet petit et hétérogene.
Seuls les acteurs plus secondaires ou qui se sont ajoutés au fil du temps n’ont donc pas été

rencontrés.

52 Une grille « type » est reproduite dans I’annexe 3.
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Tableau 1. Détail des praticiens rencontrés

La:);'];/aitc?/re/ Tutelle Praticiens Pratique Date de Lieu de
A institutionnelle ! I’entretien I’entretien
association
vétérinaire
professeur
Alain (responsable de 16{0,2/2010 )
A téléphone
I’équipe) -
parasitologue
BioEpar vétérinaire .
b Albert enseignant - . %1\\141; Oscar 12/10/2011
(équipe parasitologue
interactions vétérinaire
tiques — INRA — ONIRIS Monique enseignant - 11/10/2011 Nantes
parasites — parasitologue
hotes) ‘ol e * ANR Oscar
Olivier ecg ogue g‘fne.“‘“en * Eden-Ext 10/10/2011
€s populations « TMT
er * ANR Oscar
v;termmre e Saisine du
Suzanne e’ns'elfgna'mt - éco— HCSP 12/10/2011
épidémiologiste « TMT
* Saisine du
Muriel L . HCSP 30/09/2010
bactériologiste « TMT
Bipar INRA - ENVA Paris
. * CNEV 20/10/2010 -
Sarah parasitologue - « TMT téléph
microbiologiste clephone
http://tique-
Blog de malade Marie ex-malade soignée lyme.m;n/l'afie— 29/09/2010 Paris
3 Garches orange.fr/index
.html
b | P e
(UIS/I%RSZP 04) MNH[I}]PMCCNRS écologue T™T tiques et de Sénart (Paris)
Louis dynamicien des captures de
populations tamias
e Etude de
faisabilité dans
la perspective
d’une mise en
place de la
surveillance de
la maladie de
Lyme en
C“Zﬁi‘s’“e‘ InVsS Nadine épidémiologiste gélggle'Alpes’ 30/04/2010 Lyon
* Surveillance
de la maladie
de Lyme dans
les
départements
de I’Ain, de la
Loire et de la
Haute-Savoie
CNR des Institut Pasteur Frédéric virologue - 21/05/2010 Paris
arboviroses responsable du
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CNR
médecin
parasitologue - * PICRI
Caroline microbiologiste ¢ Saisine HCSP 19/05/2010
responsable du e TMT
CNR des Institut Pasteur — CNR : .
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A la réalisation d’entretiens et & I’analyse d’un forum, j’ai associé¢ I’observation
d’événements. Je me suis rendue a la premiére Assemblée générale du Centre National
d’Expertise Vectorielle (CNEV) qui s’est déroulée a Montpellier le 20 octobre 2011. J’y ai
retrouvé nombre de praticiens préalablement rencontrés. Le 1% aott 2010, je suis allée aux fétes
de la forét® de la commune de Fessevillers (petite commune du Doubs) ot un membre de France
Lyme issu de la région animait une action d’information. Assistée d’une amie, cette dame
distribuait les plaquettes de 1’association, proposait une adhésion, montrait comment enlever les
tiques a 1’aide d’une pince ad hoc et répondait aux nombreuses questions et commentaires. A
plusieurs reprises, elle m’a sollicitée pour que je participe aux conversations en apportant des

compléments d’information.

Jai également participé a deux protocoles de terrain. Le 29 aott 2010, j’ai passé la journée
(6h — 18h) en forét de Sénart avec deux écologues™. Je les ai observés récolter des tiques « au
drapeau » et capturer des tamias, écureuil d’origine asiatique soupgonné d’étre un excellent
réservoir de Lyme. Commune a de nombreux praticiens, la méthode de récolte au drapeau
consiste a tirer sur quelques metres un drap sur le sol, puis a le retourner pour compter et/ou
récolter les tiques qui s’y sont accrochées. J’ai participé a une seconde récolte de tiques lors de la
semaine que j’ai passée a Nantes, dans ’'UMR Biologie, Epidémiologie et Analyse du Risque
(BioEpar). Alors que j’avais été essentiellement observatrice a Sénart, j’ai joué¢ un role plus actif
en récoltant moi-méme les tiques™. Durant cette semaine, j’ai pu rencontrer plusieurs praticiens
membres de 1’équipe « interactions tiques — parasites — hotes », soit en réalisant des entretiens,
soit simplement en partageant leurs repas”®. L’un des membres m’a montré les deux techniques
qui permettent au laboratoire d’élever des tiques : le systtme de « gorgement naturel », une
animalerie composée de souris sur lesquelles se nourrissent les tiques, par opposition a la
technique du « gorgement artificiel » ou les animaux sont remplacés par des membranes de cuir
imbibées de sang maintenu a température du corps et régulierement remplacées pour éviter la
coagulation. Lors de mon passage au CNR, j’ai également pu visiter le laboratoire dans lequel

sont gorgées les tiques (sur animaux).

J’ai participé a certains événements en tant que praticienne impliquée dans la problématique.
En 2010, j’ai présenté mon travail lors de la réunion annuelle du groupe « Tiques et Maladies a
Tiques » (TMT). Depuis lors membre (non permanent) du groupe, j’ai participé aux réunions
suivantes ; j’ai été incluse dans la liste de diffusion et invitée a participer aux échanges. Grace a
cette liste, je suis restée en relation avec le groupe et son actualité¢ tandis que j’avais

ponctuellement des contacts avec certains membres, soit qu’ils me demandent comment évoluait

53 Organisées tous les deux ans pour promouvoir les métiers du bois. L’édition de 2010 a réuni environ 1 000
personnes.

54 Conservation des espéces, restauration et suivi des populations (CERSP), UMR 7204 (MNHN-CNRS-P6).

55 Cette récolte a eu lieu le 13 octobre 2011 dans la forét de Malville, en Loire-Atlantique.

56 J’avais déja rencontré la plupart des membres du laboratoire puisqu’ils participent aussi au groupe TMT.

50



PREMIERE PARTIE. Chapitre 1. Des foréts aux laboratoires, des vecteurs aux pathogénes

mon travail, soit qu’ils m’envoient une information, soit encore qu’ils me proposent des
collaborations®’. Parce que deux jours par an, ce groupe rassemble en un méme lieu des praticiens
trés différents, mais aussi par cette position d’observateur participant, j’ai accordé au TMT une

large place (cf. deuxiéme chapitre de la troisiéme partie).

Enfin, j’ai répondu a quelques sollicitations et conservé des contacts par mail avec certains
praticiens. A titre d’exemple, 1I’Entente Rage Zoonose (actuclle Entente de lutte
interdépartementale contre les zoonoses) m’a invitée a lui dresser un panorama des acteurs
impliqués dans la maladie de Lyme et de leurs thémes de recherche. La rage ayant ét¢ éradiquée,
I’ERZ cherchait en effet a se reconvertir et pensait a Lyme. Par I’intermédiaire du laboratoire
BioEpar, j’ai également été en contact avec une anthropologue de Munich, membre du
programme européen EDENext™®, axé sur la biologie et le controle des maladies vectorielles en
Europe. Cette derniére aurait voulu que je réalise des enquétes en France, auprés des agriculteurs

essentiellement, et a propos de I’encéphalite a tiques.

57 J’ai conservé des contacts avec d’autres praticiens que ceux du groupe TMT, malades et infectiologues
notamment.

58 Plus spécifiquement consacré aux maladies émergentes vectorielles, EDENext a succédé au programme
EDEN (Emerging Diseases in a changing European Environment). Financé par la Commission européenne, ce
projet a duré cinq ans (2005 — 2010) et réuni quatre-vingts équipes de recherche. Il a traité six maladies :
I’encéphalite a tiques, la leishmaniose, la fievre hémorragique, le paludisme, la fievre West Nile et celle de la
vallée du Rift.
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CHAPITRE 2. La Borréliose de

Lyme. Histoire d’une

qualification

Pour explorer la maladie de Lyme, j’ai d'abord réalisé un historique. Deux méthodologies
croisées m’ont permis de mettre en récit la construction et la diffusion des connaissances relatives
a Lyme et, plus généralement, aux zoonoses a tiques. De la fin du 19°™ siécle & 1975, date de
mise en évidence du pathogéne aux Etats-Unis, I’historique repose sur la littérature ainsi que sur
les témoignages d’acteurs pionniers qui gardent en mémoire les récits de leurs maitres. Cette
période est moins amplement traitée que les trente dernieres années, abordées essentiellement
grace aux entretiens semi-directifs. La littérature, plus abondante que pour la période précédente,

est venue compléter ces sources vivantes.

Par cet historique, j’entendais dégager les traits et les évolutions majeures de la
problématique : I'implication progressive d’acteurs différents, 1’évolution de leurs
questionnements, incertitudes et controverses, leurs ancrages institutionnels et, finalement, les
qualifications portées au-devant de la scéne. Trois périodes de construction du probléme semblent
s’étre succédé de la fin du 19°™ au début du 21°™ siécle. La premiére bifurcation s’est opérée
autour de la mise en évidence de 1’agent pathogéne responsable de Lyme et de son mode de
transmission, auparavant décrits mais non éprouvés en laboratoire (1883 — 1975). Dans la
deuxieme étape (1980 — 2000), alors que se développaient et se complexifiaient les connaissances
cliniques et épidémiologiques, les premiéres controverses sont apparues. Encore aujourd'hui,

celles-ci ont trait aux espaces de circulation de la maladie, au nombre de maladies transmises par
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Ixodes ricinus et aux complications que vivent certains malades. Le premier mouvement citoyen
est né sur I’initiative d’un médecin généraliste lanceur d’alerte (Chateauraynaud et Torny, 1999)
et d’une association de malades. La troisiéme étape est en cours. Elle est marquée par
I’institutionnalisation du probléme, tant dans ses aspects cliniques (CNR, conférence de
consensus) qu’épidémiologiques (CNEV, etc.). De nouveaux praticiens ont fait une entrée
remarquable dans la problématique (écologues) et avec eux, certaines entités se sont vues
renforcées (vecteur et réservoirs). Le mouvement de contestation mené par les associations de
malades et certains médecins s’est également structuré et, avec lui, la controverse liée a la
chronicité de la maladie de Lyme est devenue plus fréquente dans le débat public (médias,

Assemblée nationale).

Pour réaliser ce travail, je me suis inspirée des études de Lowy et de Delaporte sur la fi¢vre
jaune, de celle de Dodier sur le sida, mais aussi du travail de Pinell sur le cancer (1992).
L’ambition de ces ouvrages est vaste : ils s’intéressent aux changements opérés dans la médecine
(concepts, objets, relations entre spécialistes et patients, etc.) et aux tendances sociales plus
globales dont témoignent ces changements. Mon ambition est plus modeste. 11 s’agit avant tout de
présenter les acteurs impliqués, de donner a voir I’évolution de leur organisation et leurs lieux
d’institutionnalisation pour dégager les grandes tendances définitoires qui traversent Ia

problématique. Limité a la France, cet historique n’ambitionne d’ailleurs pas I’exhaustivité.

1. DE LA DESCRIPTION DES SYMPTOMES A LA QUALIFICATION DE LA
MALADIE

C'est entre la fin du 19°™ siécle et le début du 20°™ siécle qu’ont été décrites, en Europe, les
manifestations d’une maladie plus tard appelée « Borréliose de Lyme ». A cette période, la
description de bactéries responsables de maladies infectieuses se multipliait dans toute 1’Europe
(Lowy, 2001) : lepre (1880), tuberculose (1882), choléra (1883), tétanos (1884), babésioses
(1893), etc.

En 1883, Alfred Buchwald, médecin allemand de Breslau, décrit une maladie cutanée
dégénérative qu’il nomme 1’acrodermatite chronique atrophiante (Berche, 2007). Il est suivi en
1910 par Afzelius, dermatologue suédois qui dépeint I'érythéme migrant, tache rouge circulaire
qui deviendra quelques décennies plus tard le signe clinique emblématique de la maladie de
Lyme. Enfin, en 1922, Garin et Bujadoux, deux médecins lyonnais, décrivent une atteinte
neurologique qu’ils attribuent a la morsure d’une tique et qualifient de « paralysie due a une
piqure de tique » (Pérez-Eid, Joncourt, Boulouis et Vayssier-Taussat, 2004). A partir de cette date,
la littérature médicale européenne associe fréquemment arthrite, troubles cardiaques,

neurologiques et dermatologiques. Les investigations s’arrétent pourtant la, probablement en
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raison de la dispersion des cas. Ainsi, bien qu’elle ait été postulée, la transmission par morsure de
tiques n’a pas été plus éprouvée en laboratoire que l'origine bactérienne de I’infection, pourtant
Oéme

indiquée par la réponse des malades aux antibiotiques, constatée des le début du 2 siecle.

En 1975, pratiquement un siécle aprés les premicres descriptions, cinquante-et-un cas
d’arthrite se déclarent dans trois communes du Comté de Lyme (Etats-Unis, Connecticut). Outre
la dimension collective du phénoméne, son caractére « anormal » attire 1’attention : parmi les
cinquante-et-un cas, trente-neuf sont infantiles. L arthrite inflammatoire du genou étant rarissime
a cet age, Polly Murray, mére de famille, alerte David R. Snydman, épidémiologiste au
Connecticut state health department. Ce dernier contacte alors Allen Steere, rhumatologue a
I’université de Yale qui entame dés 1976 1’étude rétrospective des cinquante-et-un cas (Steere et
al., 1978). Y trouvant la description de taches rouges apparues chez certains patients, il relie ces
symptomes aux descriptions européennes. Lancé sur la piste, il décrit rapidement les formes
cardiaques et neurologiques (1977 — 1979). A la méme période, Steere entame des tests
thérapeutiques et met au point la sérologiec du Western Blot’’. Ce mode de dépistage s’impose
avec peu de débats. La critique viendra une vingtaine d’années plus tard, portée par les malades et
de plus rares médecins. Jusque-la qualifiée « d’arthrite de Lyme », car percue comme affectant
surtout les articulations, la maladie prend le nom plus général de « maladie de Lyme » suite aux

¢tudes de Steere (Aronowitz, 1991).

Une fois ¢lucidé le versant clinique de la maladie, restait a résoudre le probléme de la
transmission. Evoquée par la littérature européenne, la transmission par tique est réaffirmée en
1976 lorsqu’un patient se présente a [’hdpital accompagné d’un érythéme migrant et de la tique
responsable. Cet indice pour le moins tangible incite le Center for Disease Control a établir une
surveillance entomologique®. Six ans plus tard (1982), Willy Burgdorfer remarque la présence de
bactéries spiralées trés mobiles (spirochétes) dans 1’intestin de tiques du genre Ixodes.
Entomologiste européen, Burgdorfer travaillait alors au National Institute of Health sur la fi¢vre
boutonneuse des montagnes rocheuses (rickettsiose®') et récoltait justement des tiques dans la
région de Lyme. Aprés avoir identifi¢ le pathogeéne par mise en culture, il valide son hypothése en
inoculant la bactérie a un lapin qui développe rapidement un érythéme migrant. Trois ans plus
tard (1985), ayant poursuivi ses recherches, Burgdorfer identifie chez les souris le réservoir des
pathogenes (Berche, 2007).

Enfin, en 1984, Guy Baranton®, bactériologiste francais de I’Institut Pasteur, démontre
y g

59 Technique diagnostique indirecte qui vise a mettre en évidence, a partir du sérum d’un patient, une réaction
antigéne-anticorps qui indiquera une infection. Cette technique par immuno-empreinte est désormais employée
pour confirmer une premiere sérologie par ELISA, technique immuno-enzymatique.

60 Bien que les tiques soient des arthropodes et non des insectes, leur étude et leur surveillance relévent du
domaine de I’entomologie.

61 Maladie bactérienne, répandue dans le sud de la France notamment, qui provoque une fiévre, des douleurs
généralisées, des hémorragies de la peau et dans certains cas la mort.

62 Unité de Bactériologie moléculaire et médicale, Institut Pasteur.
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I’existence d’un complexe bactérien comprenant treize espéces, dont trois pathogénes pour
I'homme : Borrelia Burgdorferi (découverte par Burgdorfer), Borrelia Garinii et Borrelia Afzelii.
Sur le plan clinique et épidémiologique, I’existence de ce complexe pathogéne instaurait des
divergences entre la maladie américaine et la maladie européenne. En effet, seule Borrelia
Burgdorferi sensu stricto circule sur le sol américain tandis que B. Garinii et B. Afzelii sont
uniquement présentes en Europe. La variabilité des symptomes et des réactions immunitaires face

a ces trois espéces restent méconnues, a I’instar de leurs réservoirs spécifiques.

« Nous avions un blocage terrible des Américains qui refusaient méme de lui
(Baranton) donner la parole dans les congres parce que Burgdofer en particulier
n’admettait pas qu’il y ait plusieurs especes de Borrélia burgdorferi parce qu’il avait peur

que ¢a ébranle son aura » (Claudine, entomologiste médical de I’Institut Pasteur).

Malgré la réticence des Américains, Burgdorfer en téte, la maladie se voit alors qualifiée de

« Borréliose de Lyme ».

En dix ans a peine, sous I’action conjuguée de rhumatologues, d’entomologistes et de
bactériologistes, les bases épidémiologiques et cliniques de la maladie sont posées. Des ce
moment émergent les questions qui se posent encore trente ans apres : quel est le tableau clinique
de la maladie, combien d’espéces circulent et comment les dépister ? Ou prévaut la maladie et sur
quels hotes se nourrit le vecteur ? La rapidité avec laquelle ont été associés des éléments mis en
évidence longtemps auparavant a surpris les scientifiques. Comme ils le disent joliment, prenant

Pasteur pour référence, la découverte ne sourit qu’aux esprits éclairés :

« Avoir attendu presque la fin des années 1970, début des années 1980, avec tous
les moyens qu’on avait pour trouver un gros (insistance) truc! Parce que c'est gros une
bactérie, ce n'est pas un virus (...) en disséquant les tiques, on les voit! Comment on a pu
passer a coté ? On ne trouve que ce qu’on cherche! Il faut se poser une question pour y

répondre et ce n'est pas par hasard qu’on tombe sur les choses » (Claudine).

Le caractére « visible » et « anormal » de 1’épidémie a sans doute contrebalancé la fugacité
des premiers symptomes de Lyme, peu ou pas douloureux, comme est intervenue la détermination
de Polly Murray, mere de famille. S’est ainsi créé dans la région de Lyme un climat de crise
sanitaire locale dont témoignent les acteurs pionniers et qui a trés certainement favorisé
I’articulation de spécialistes et de vivants jusque-la épars. Cet état de crise a favorisé le cadrage
émergent de la maladie (Aronowitz, 1991) alors méme que les noms vernaculaires désignant la
maladie tendent a montrer que, comme en Europe, elle circulait depuis longtemps (Ginsberg,

1994)%. Plus que la découverte ou I’irruption d’une nouvelle pathologie, I’émergence de Lyme est

63 Les habitants de Long Island appelaient la maladie « Montauk spider bite » ou « Montauk knee » tandis qu’en
France, la tique était nommée « poux des bois ». L’ADN de la bactérie a par ailleurs été détectée dans des tiques
récoltées au Massachusetts en 1890. Cela montre I’intérét des collections pour déterminer I’histoire des
pathogénes.
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donc synonyme d’augmentation des cas, eclle-méme reliée a des changements dans

I’environnement (prolifération de la faune sauvage et habitats en lisiére des foréts). Il est possible

¢galement que le cadrage émergent se soit imposé faute d’autres cadres mieux définis.

2. LA MALADIE CIRCULE-T-ELLE EN FRANCE ? ET sI oul, ou ? (1985 —
2000)

2.1. L’épidémiologie : entre entomologie médicale, infectiologie et
parasitologie

2.1.1.L’entomologie médicale

« Alors qu’on avait toujours pensé que les tiques étaient essentiellement un
probleme vétérinaire avec quelques problémes humains dans les pays chauds, ont
commencé a émerger, en France et en Europe, des maladies humaines transmises par les

tiques » (Claudine).

Alors que I’épidémiologie de Lyme commence a étre établie aux Etats-Unis, Claudine,
entomologiste médicale de 1’Institut Pasteur, s’intéresse au portage et a la circulation du virus de
I’encéphalite a tiques. Elle se consacre a I’Alsace, ou les deux premiers cas ont été diagnostiqués
en 1968, en s’attachant aux tiques, aux réservoirs (faune sauvage) et aux victimes (sérologies).
Extrémement répandue en Europe de I’Est et dans certains pays de 1’Ouest (Suisse, Autriche et
Allemagne), 1’encéphalite a tiques a fait I’objet de nombreux travaux depuis sa découverte en
Russie au cours des années 1930. Malgré le potentiel 1étal de cette maladie (de 0,5 a 20 %), les
¢tudes initiées par Claudine s’arrétent aprés quelques années, faute de nouveaux cas et
d’extension géographique de la maladie : « L’encéphalite, on U’avait réglée. On avait travaillé

pendant 5 /6 /7 ans et bon, comme c'est réduit a [’Alsace... ».

Ayant épuisé la thématique encéphalite, Claudine se penche sur la maladie de Lyme. Elle y est
incitée par les pouvoirs publics, soucieux d’évaluer la répartition de cette maladie fraichement
découverte et encore peu connue : « J’ai participé a plusieurs tables rondes de [’OMS ol on nous
demandait des données sur la France en Lyme! (..) On était poussé par les médecins et par
UInstitut national de Veille Sanitaire qui veut toujours savoir : “mais est-ce qu’il y a des zones plus
importantes, plus parasitées que d’autres” ? Donc tout était a faire, tout, tout! ». Deux questions
guident désormais le travail de Claudine : la maladie circule-t-elle en France ? Et si oui, dans

quels milieux ?

Opposée aux théories américaines jusqu’alors dominantes, elle s’attache a prouver que la

maladie peut proliférer dans les petites foréts périurbaines comme Rambouillet et qu’elle n’est
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donc pas limitée aux vastes foréts riches en grande faune sauvage. Pour valider son hypothése,
Claudine démontre la présence de la bactérie dans les tiques (immunofluorescence) tandis que ses
collegues bactériologistes de I’Institut Pasteur déterminent la bactérie par mise en culture (milieu
BSK II°*). La présence de pathogénes n’impliquant pas forcément leur transmission, Claudine
réalise également des sérologies sur le personnel de 1’Office National des Foréts (ONF).
Largement positives, ces sérologies finissent par emporter ’adhésion de la communauté
scientifique tandis qu’elles contribuent a forger une nouvelle maladie professionnelle. En
redéfinissant I’espace de circulation de Lyme, les travaux de Claudine ont finalement amplifi¢ la
perception du risque : les foréts périurbaines étant trés fréquentées par les citadins, le nombre

potentiel de victimes devait étre revu a la hausse.

Un autre entomologiste francais a largement contribué¢ a 1’é¢tude de Lyme : Bruno Gilot,
médecin de formation, décédé en 2000. Au début des années 1990, membre de I’INSERM en
poste au laboratoire de Parasitologie de la Facult¢ de Marseille (hopital de la Timone), B. Gilot
initie des travaux sur la répartition d’Ixodes ricinus et la prévalence de Lyme®. Essayant de
corréler la présence des tiques aux types de végétations et a leurs strates®, il met & contribution
des écologues du laboratoire d’écologie alpine (LECA), a Grenoble, ou il a travaillé dans les
années 1980. Ces travaux sont également menés en partenariat avec le laboratoire de Parasitologie
et Zoologie appliquée de Rennes dont certains membres, comme Brigitte Degeilh, sont toujours
impliqués dans la problématique (groupe « Tiques et Maladies a Tiques » et conférence de
consensus). Si certains articles concernent la France dans son ensemble, les régions ou travaillent

les chercheurs (Alpes et nord-ouest) sont sur-représentées.

2.1.2.Linfectiologie

Pierre, infectiologue a Villeneuve Saint-Georges (Val-de-Marne), propose un historique
différent de celui produit par les entomologistes. Loin des centres de recherche, il met en avant les
services d’infectiologie des grands hépitaux francais. En effet, pour Pierre®’, les pionniers de
Lyme ne sont pas les entomologistes mais les infectiologues. Sans hésiter, il désigne
deux personnalités : Eric Dournon, chef du service d’infectiologie de 1’hopital de Garches,
prédécesseur de Christian, actuel défenseur du Lyme chronique, et Daniel Christmann,
responsable du service des maladies infectieuses et tropicales du CHU de Strasbourg. Dés le

milieu des années 1980, deux pdles hospitaliers émergent donc, le premier dans la capitale, le

64 Milieu liquide de Barbour-Stoenner et Kelly utilisé autrefois mais peu sensible aux cultures de bactéries
réalisées a partir de prélévements humais (a partir des tiques, par contre, la culture est aisée). Denis (dir.), 2002,
pp. 222 - 223.

% La majorité des articles s'échelonne entre 1990 et 1995 (voir la bibliographie).

66 Muscinale (0 a 5 cm), herbacée (5 a 80 cm), arbustive (1 a 8 m).

67 1] était alors membre du Groupe d'Etude Epidémiologiques et Prophylactiques (GEEP).
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second a Strasbourg, I’Alsace étant la région par excellence des tiques et de leurs maladies. Ils se
confirmeront une dizaine d’années plus tard a travers la conférence de consensus sur la Borréliose
de la Lyme et la création d’un Centre National de Référence dédié a la maladie, divisé en deux

unités, ’une a Paris, ’autre a Strasbourg.
b

En 1995, Pierre® initie avec son patron de 1’époque, Christian Lafaix, I’Observatoire Rural
des Maladies Transmissibles (ORMAT). L’ORMAT est établi dans la ville natale de C. Lafaix :
La Chatre (Indre). La maladie de Lyme est choisie comme cas d’étude pour les liens évidents
qu’elle entretient avec les espaces ruraux, mais aussi en raison de sa méconnaissance et de sa
réputation d’étrangeté, deux traits privilégiés par le service des maladies infectieuses de

Villeneuve-Saint-Georges.

D’anciens internes de Villeneuve-Saint-Georges s’étant établis a La Chatre, un réseau local
composé de médecins et de vétérinaires est rapidement mobilisable. Des études épidémiologiques
sont ainsi réalisées sur base de sérologies humaines (obtenues via le réseau de I’hopital) et
animales (par des vétérinaires liés a la faune sauvage). En paralléle, les médecins de La Chatre
apprennent a récolter des tiques qu’ils envoient a Lise Guern, parasitologue suisse encore tres
impliquée dans la problématique. A D’instar des entomologistes, mais en proportion inversée,
I’ORMAT s’attache donc a articuler I’analyse du taux d’infection des vecteurs avec celui de la

population qui constitue le coeur de sa pratique.

L’ORMAT a cessé ses activités suite au départ des deux médecins collaborateurs installés a
La Chatre mais Pierre est resté engagé dans la problématique. Il participe notamment a un projet
de recherche dont je parlerai dans la derniere partie de cette thése : le projet PICRI qui associe le

Centre National de Référence, un géographe et une association de malades (France Lyme).

2.1.3.Petit détour par la parasitologie...

A ce stade, un petit détour par la santé animale n’est pas superflu. En effet, alors que
I’entomologie médicale et 1’infectiologie établissent 1’épidémiologie de Lyme, les parasitologues
s’attellent a une autre maladie transmise par Ixodes ricinus : Babesia divergens, parasite proche
du paludisme. Seule espéce zoonotique de babésiose présente en France, Babesia divergens
affecte essentiellement les bovins ainsi que les humains splénectomisés (sans rate) et

immunodéprimés (dont le systéme immunitaire est défaillant).

Dans les années 1980, deux chercheurs prennent en charge le probléme : André Gorenflot,
pharmacien parasitologue spécialiste du paludisme qui travaille dans le laboratoire de Biologie

Cellulaire et Moléculaire de 1’Université de Montpellier 1, et Alain Marchand, Professeur a

% L'ORMAT a été créé vers 1998, suite a une enquéte épidémiologique de trois ans dans le Berry. Christiann,
Rayet, Patey, Guern et Lafaix, 1998.
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I’Ecole Nationale Vétérinaire de Nantes. En substance, ils se posent les mémes questions que les
entomologistes médicaux et les infectiologues : la maladie circule-t-elle en France ? Et si oui,
dans quels milieux et parmi quelles populations ? L’établissement d’un diagnostic technique plus
fiable est également un enjeu fort, la babésiose étant souvent confondue avec le paludisme.
Comparativement a Lyme, une question supplémentaire se pose toutefois. A cette date, en effet,
I’identit¢ commune du parasite qui affecte les hommes et les bovins n’est pas encore prouvée, et
avec elle, la nature zoonotique de la maladie. Ce sera chose faite en 1987, quand deux cas de
babésioses humaines se déclareront a Rouen et au Mans. Ayant récupéré le sang des malades
grice a Philippe Brasseur, Professeur de parasitologie a la Faculté de Rouen, André Gorenflot®
cultive le parasite tandis que Monique, jeune vétérinaire en poste a Nantes, transfére le sang
humain a un veau splénectomisé pour la cause. L’identité zoonotique du parasite est démontrée

quand ce dernier développe Babésia divergens’".

Monique entame a ce moment une thése universitaire. Elle approfondit la problématique
Babesia divergens mais choisit de s’intéresser a sa prévalence pour étre fidéle a ’approche de
terrain qu’elle associe a son ancrage vétérinaire. Elle délaisse ce faisant I’¢tude des interactions
moléculaires entre le parasite et ses organismes hotes. A partir de questionnaires envoyés entre
1988 et 1989 a 1 400 vétérinaires (45 % de réponse), elle réalise une carte épidémiologique de la
maladie en élevage qu’elle affine en se rendant dans les exploitations en Sarthe (1991 — 1993).
Monique souhaitait déterminer la localisation des tiques et entretenait, a ce titre, des relations
étroites avec les deux entomologistes médicaux spécialistes des tiques, Claudine et B. Gilot. En
tant que vétérinaire, elle a toutefois accordé la primauté aux mammiferes, dans lesquels sont

localisés les parasites des babésioses :

« Ce que je voulais, c’était connaitre la circulation des Babesias (...) et pour
connaitre la circulation, il fallait connaitre la circulation des hotes (insistance) donc bovins

et micro-mammiferes » (Monique).

Monique a démontré que 1’abondance des tiques était davantage conditionnée par la densité
des hotes et leurs migrations que par le climat. La connectivité et la fragmentation des paysages
sont aussi apparues plus déterminantes que la taille des zones boisées. Ses conclusions ont donc
déplacé I’attention sur les animaux réservoirs et la notion de paysage qui influence leurs parcours,

plutdt que sur le vecteur et la superficie des zones boisées.

Monique s’est retirée de la problématique’’, mais son laboratoire a recruté des immunologues
pour lui succéder et approfondir ses recherches. Au début des années 2000, I’'UMR Biologie,

Epidémiologie et Analyse du Risque (BioEpar) a également développé des études dédiées a

69 1 était venu passer une année a Nantes avec 1’espoir qu’un cas humain se déclare.

70 Le parasite prenait des formes différentes dans les hématies, c’est-a-dire les globules rouges.

71 L’orientation plus expérimentale des travaux semble I’avoir incitée a opter pour d’autres recherches : « Ca
devenait surtout un travail de laboratoire et ca, je ne sais pas faire » (Monique).
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Ixodes ricinus et recruté dans cette optique de nouveaux chercheurs :

« Les derniers travaux qui ont démarré dans [’unité, les derniers recrutements
qgu’on a eus, c’est sur les populations de tiques et ce n’est plus centré sur Babesia. Méme si
Babesia est notre (insistance) modeéle biologique interne d’agent transmis» (Alain,

responsable du laboratoire).

La mise au point d’un systéme de gorgement artificiel”” a marqué un tournant dans cette
nouvelle orientation. Plus souple que les gorgements naturels nécessitant des animaleries, ce
systéme a permis de valider expérimentalement des hypothéses relatives a la transmission. Les
autres études vont de la caractérisation génétique des vecteurs a leur répartition spatiale au sein de
la pature ou encore de leurs hotes. Potentiellement généralisables a d’autres maladies, ces
recherches témoignent d’un intérét croissant pour les vecteurs. En articulant [’étude
microbiologique du pathogéne a celle génétique du vecteur et épidémiologique des réservoirs, le
laboratoire BioEpar s’est assuré une place clef dans la thématique des maladies a tiques, dont je

reparlerai dans le chapitre consacré aux organisations-frontieres (troisiéme partie).

2.2. La traduction institutionnelle : une maladie professionnelle du
monde agricole

En 1988, Lyme et des rickettsioses sont inscrites au régime des maladies professionnelles de
la Mutualité Sociale Agricole (MSA). Cette reconnaissance prend forme via le décret n° 88-89 du
22 janvier 1988 revisitant les tableaux de maladies professionnelles agricoles™. A cette date, le
décret ne parle pas de « maladie de Lyme », mais de « spirochétoses’* & tiques ». Celles-ci sont
définies en fonction de leurs symptdmes, eux-mémes répartis entre les manifestations primaires,
secondaires et tertiaires qui exigent des délais de prise en charge allant d’un a six mois jusqu’a dix
ans. Ces délais signalent, de la part de la MSA, une forme de reconnaissance du caractére
invalidant, voire chronique, de la maladie, tout comme 1’inscription de Lyme dans le champ de
maladies professionnelles indique une premicre reconnaissance institutionnelle. Aujourd’hui
encore, avec les rickettsioses, Lyme est la seule zoonose vectorielle a tiques qui bénéficie de ce

statut.

72 Technique qui consiste 4 alimenter une membrane de cuir avec du sang animal maintenu a 37° et changé
réguliérement, de sorte que les tiques élevées en laboratoire s’y nourrisssent et puissent ainsi se reproduire. A ce
jour, seuls deux gorgements artificiels sont opérationnels en France : le premier a BioEpar, le second a Alfort
(laboratoire Bipar), exporté par sa conceptrice, Sarah, qui a d’abord travaillé a BioEpar ou elle a mis au point le
systéme.

73Cet article modifiait le Décret n°55-806 du 17 juin 1955 portant réglement d'administration publique pour
l'application de l'article 1146 du code rural. Ce décret originel comportait une rubrique « spirochétose ictéro-
hémorragique professionnelle ». Les milieux concernés étaient les marais, ruisseaux et riziéres (rouissage du
chanvre par exemple). Les spirochétoses a tiques sont comprises dans la catégorie générale des spirochétoses qui
comporte également les leptospiroses.

74 Bactérie de forme hélicoidale dont fait partie Lyme mais aussi de la syphilis et la leptospirose.
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Si elle semble reconnaitre la gravité de la maladie, la MSA limite son extension au milieu
forestier. A partir de 1993, suite aux études menées par I’institution, le systéme complémentaire
de reconnaissance assouplit certaines dispositions qui permettent d’étendre 1’espace du risque aux
zones agricoles (Lienard, 1998). Le décret n® 99-202 du 19 mars scinde alors le tableau des
maladies en deux parties et attribue au n° 5 bis une nouvelle qualification : celle de « maladie de
Lyme ». Toute zone présentant « un couvert végétal » est désormais concernée (forét, bois,
bocage, steppe ou lande) et les soins accordés aux animaux vertébrés sont inclus dans les activités
a risques. Apres avoir conquis les petites foréts périurbaines, la maladie s’impose donc dans les
patures, voire dans I’étable, espaces nettement plus anthropisés. Ce faisant, le nombre de
professions couvertes par 1’assurance maladie augmente et le cadre épidémiologique proposé par

les Américains se voit a nouveau infléchi.

2.3. La traduction académique: numéro spécial de Médecine et
Maladies Infectieuses

Pendant une quinzaine d’années, chacune avec leurs méthodes et leurs terrains, I’entomologie,
I’infectiologie et la parasitologie ont essay¢ de déterminer les espaces et les populations ou circule
la maladie. Ces études épidémiologiques se sont inscrites dans le cadre de I’action publique : par
leurs résultats, il s’agissait d’estimer I’ampleur du probléme et les moyens a lui consacrer. En
guise de synthése, la septiéme édition du colloque sur le Contrdle Epidémiologique des Maladies
Infectieuses (CEMI) prend pour thématique les infections transmises par les tiques. A cette
occasion, Médecine et Maladies Infectieuses’ publie en 1998 un numéro spécial (28) qui
rassemble les actes du colloque’®. La majorité des institutions mentionnées dans les sections
précédentes y participe : Institut Pasteur, MSA, CHU de Strasbourg, unité des Rickettsies de la
Faculté de Médecine de Marseille, service infectiologique de Villeneuve-Saint-Georges ou encore
Ecole vétérinaire de Nantes. Lyme est particuliérement mis & I’honneur dans ce numéro qui n’en
aborde pas moins quatre autres maladies transmises par les tiques : I’ehrlichiose’’, les babésioses,
les rickettsioses et 1’encéphalite a tique. Si les aspects épidémiologiques sont privilégiés, des
articles consacrés aux vecteurs ainsi qu’aux composantes diagnostiques et cliniques des maladies
prennent place dans la revue. De manicre périphérique, les conséquences des maladies sur la santé

des chiens et des chevaux sont envisagées.

75 Revue de la Société de Pathologies Infectieuses de Langue Frangaise (SPILF).

76Pour accéder au sommaire et aux articles :
http://www.sciencedirect.com/science/journal/0399077X/28/4/supp/S1 La note d’information SAGIR n°109
(juillet — aolGt 1998) relate cette information en insistant notamment sur le role de I’ORMAT :

http://www.oncfs.gouv.fr/IMG/109.pdf
77 Maladie provoquée par une bactérie qui se manifeste généralement par une fiévre. Sa gravité varie des formes
asymptomatiques aux formes mortelles.
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2.4. Premiers débordements

2.4.1.Lanceurs d’alerte : médecin et vétérinaire de campagne

Au milieu des années 1990, un nouvel acteur se penche sur I’épidémiologic des maladies a
tiques : Jean-Claude, médecin généraliste de la Meuse dont plusieurs patients présentent des
symptomes grippaux estivaux. Jugeant cette situation « anormale », Jean-Claude s’interroge sur
I’origine du mal et parvient aux maladies a tiques via des corrélations spatio-temporelles : les cas
apparaissent en été, en forét, et les enfants réunis en camps de vacances sont particulierement
concernés. Un peu comme dans le Comté de Lyme vingt ans plus tot, son raisonnement est donc
suscité par un phénomene localisé, mais néanmoins collectif et hors norme, une petite crise locale
dans laquelle les enfants jouent un role de quasi-sentinelles (leur santé étant supposée meilleure

que celle de la population moyenne).

Trois ans plus tard, lorsqu’un article de presse signale la découverte par le Center for Disease
Control d’Atlanta, d’un cas d’ehrlichiose (anaplasma humaine), Jean-Claude comprend qu’un de
ses patients a été victime de cette maladie jusqu’alors inconnue. En vain, il tente d’intéresser les
CHU frangais et n’obtient que le soutient du Professeur Chastel, membre de 1’Académie nationale
de médecine. Dans le Quotidien du médecin, Jean-Claude consulte alors un appel rédigé par Guy
Joncourt, vétérinaire de campagne véritable lanceur d’alerte dans son domaine (Chateauraynaud
et Torny, 1999). Guy Joncourt y déplore le manque d’intérét des médecins et les incite a participer
au séminaire qu’il organise a Ploufragan (Bretagne). « J’ai été appuyé simplement par les gens qui
y croyaient, a savoir les vétérinaires (..) J’apprends beaucoup a leur contact ». Jean-Claude se
rapproche ainsi du monde vétérinaire qu’il sent plus concerné par les zoonoses a tiques que les
médecins. Par Guy Joncourt, il intégre également le groupe de recherche pluridisciplinaire

« Tiques et Maladies a Tiques ».

En 2001, Jean-Claude avait concu un site Internet consacré aux maladies a tiques :
http://www.maladies-a-tiques.com/. Par ce site, Jean-Claude entendait informer la population,
mais surtout défendre 1’idée selon laquelle les maladies a tiques sont fréquentes dans le Nord et
trop souvent réduites a Lyme. Pionnier, ce site est aujourd'hui une référence. En témoigne son
classement sur Google, son référencement par le ministére de la Santé, mais aussi les ¢loges des
chercheurs du groupe « Tiques et Maladies a Tiques » et sa participation a la saisine du Haut
Conseil de la santé publique. En dix ans, Jean-Claude s’affirme donc comme un véritable lanceur
d’alerte dans le domaine des zoonoses transmises par les tiques, a I’instar de son ami G. Joncourt

dans le domaine animal.
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2.4.2.Premiére association de malades : les Nymphéas

Alors que 1’épidémiologie prend forme, et qu'un médecin de campagne milite pour qu’elle
considére toutes les maladies transmises par les tiques, de nouvelles questions sont posées par les
malades : comment étre certain que 1’on développe la maladie de Lyme ? Et surtout, comment la
soigner ? Portant sur le diagnostic et la thérapeutique, ces questions ont été posées par le corps
médical dés la découverte de la maladie, sans étre réellement problématisées. Médecines et
Maladies Infectieuses n’aborde ainsi que les cas ostensiblement complexes (neuroborrélioses ou
paralysies faciales périphériques infantiles), sans mentionner une quelconque difficulté
diagnostique ou thérapeutique. La critique est portée par les malades et la fondation, en décembre
1998, d’une premiére « association frangaise pour la maladie de Lyme » : les Nymphéas. Présidée
par Fabienne Charmille, I’association se dote d’un site Internet

(http://www.lesnympheas.org/index.htm) qui héberge des témoignages de vie (rubrique « poésie »

et « parole d’un proche »), mais aussi des informations générales sur les tiques, la bactérie, les

symptomes et les traitements.

Les Nymphéas, et quelques autres malades qui s’expriment sur la toile vont publiciser les
difficultés symptomatologiques et diagnostiques attachées a la maladie. Tout en rappelant la
quantité¢ impressionnante de symptdmes cliniques et leur manque de spécificité, les Nymphéas
interrogent la sensibilité¢ des tests sérologiques. Plus encore, 1’association conteste la capacité des
traitements a résorber la maladie, pour peu que celle-ci ait été¢ diagnostiquée tardivement et se soit
bien implantée dans 1’organisme. A ce stade cependant elle cherche encore le ton & adopter,
souvent dramatique, et peine a généraliser ses arguments au profit d’une vision centrée sur les
difficultés individuelles. A titre illustratif, la rubrique « en souvenir d’eux » est coiffée de

1’épitaphe « a tous ceux qui nous ont quittés et a leur famille ».
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3. ENTRE PROLIFERATION ET STABILISATION : UNE PLEIADE DE GROUPES
POUR AUTANT DE QUESTIONS (2000 — 2010)

3.1. Les Centres Nationaux de Référence, entre clinique et épidémio-
surveillance

Le travail réalisé au cours des années 1990 par les entomologistes, les parasitologues et les
infectiologues percole dans les instances officielles dés 2000, quand I’Institut national de Veille
Sanitaire (InVS) initie la priorisation des zoonoses non-alimentaires. L’année suivante, Lyme est
retenu parmi les onze zoonoses non alimentaires jugées prioritaires. A titre comparatif,
I’encéphalite a tiques fait partie de la sous-catégorie « importante » qui comporte neuf maladies
(rapport d’avancement 2001 — 2006). Révisé plusieurs fois, cet inventaire compte depuis 2009
vingt zoonoses classées en trois sous-groupes’ : quatre maladies « prioritaires » dont Lyme, six
« importantes » dont 1’encéphalite a tiques, la fievre Q" et la tularémie®® et enfin, dix zoonoses
« moyennement importantes » comme les babésioses, I’anaplasmose humaine et les rickettsioses.
Bien que la moitié de ces vingt zoonoses soit transmise par les tiques, 1’état des lieux a été guidé
par un cadrage agent pathogeéne et non vectoriel. En témoigne la catégorie par défaut des «
zoonoses non alimentaires » qui montre également une association forte entre la transmission

alimentaire et le cadrage zoonotique.

De ces travaux vont naitre les Centres Nationaux de Référence. Par la surveillance, 1’alerte,
I’expertise et le conseil, les CNR épaulent les missions de I’InVS®!. Sur proposition de ce dernier,
leurs membres sont nommés par le ministére de la Santé pour une durée de quatre ans. Aucun
nouveau groupe n’a émergé de cette priorisation: les CNR ont été développés dans des
laboratoires spécialisés depuis longtemps. Ainsi, le CNR des Borrelia a été instauré dans 1’unité
de biologie des spirochétes de I’Institut Pasteur ou travaillait Claudine (le 26 avril 2002). Depuis
son départ a la retraite, le laboratoire est composé de médecins dont certains ont été formés a
I’entomologie par Claudine. Le CNR des Borrelia a pour particularité d’avoir un CNR associé.
Celui-ci se situe a I’Institut de Bactériologie de la Faculté¢ de Médecine de Strasbourg ou travaille
¢galement Daniel Christmann, infectiologue pionnier dans la problématique de Lyme. Par la

localisation des CNR, Paris et Strasbourg confirment leur réle de pdles géographiques majeurs

78 Définition des priorités dans le domaine des zoonoses non alimentaires, 2008-2009, InVS.

79 Maladie d’origine bactérienne, hautement contagieuse, qui se transmet essentiellement par voie aérienne. Elle
affecte les chiens, les chats, les bovins et les petits ruminants (avortements) mais également ’homme (fausses-
couches, pneumonies, hépatites, etc.).

80 Maladie a déclaration obligatoire, trés rare en Europe occidentale, mais qui peut étre utilisée comme arme
biologique en raison de la capacité de la bactérie a infecter la peau saine. En France, elle atteint essentiellement
les lievres et, par voie de conséquence, les chasseurs qui manipulent leurs viscéres.

#1 Les liens entre I'InV'S et les CNR sont précisés dans I’article L 1413-4 du code de la santé publique.
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dans la problématique de Lyme.

Entre ces deux pdles pourrait également transparaitre une certaine rivalité. En effet, tandis que
le CNR approfondit les travaux épidémiologiques entamés dans les années 1980 et 1990 par
Claudine, le CNR associé prend en charge les aspects cliniques et diagnostiques (évaluation des
kits diagnostiques, chapeautage de la conférence de consensus dédiée aux thérapeutiques et au
diagnostic de Lyme, mise au point d’un vaccin, etc.). Depuis le 1% janvier 2012, le CNR associé
est devenu le CNR principal. Progressivement, la dimension bactériologique semble ainsi
I’emporter sur les dimensions plus épidémiologiques et vectorielles dont se chargeait Pasteur.
Trois facteurs pourraient expliquer cette nouvelle répartition des rdles: les pasteuriens sont
proches de la retraite et aucun successeur n’a été formé a 1I’entomologie ; des institutions, groupes
et laboratoires spécifiquement dédiés au vecteur se sont constitués et développent une approche
plus écologique de 1I’épidémiologie (éco-épidémiologie) ; la controverse menée par les malades au

sujet des tests et des traitements (spécialités du service strasbourgeois) s’amplifie.

3.2. Associations de malades, sites Internet et forum : la thése du
Lyme chronique

En raison de désaccords entre les membres, I’association les Nymphéas se dissout vers 2006,
Les régles relatives a 1’anonymat des médecins conseillés et le ton assez dramatique semblent
avoir induit des dissensions. Aprés quatre mois de concertation, France Lyme succede aux
Nymphéas le 26 janvier 2008 et se donne pour nouveau président Ambroise Charron. France
Lyme se présente comme une « association de lutte contre les maladies vectorielles a tiques ».
Dans les faits, les autres maladies transmises par Ixodes ricinus ne sont évoquées que sous I’angle
des co-infections. La méme remarque vaut pour Lyme Ethique, « association francaise de lutte
contre la maladie de Lyme et les maladies vectorielles a tiques ». Créée en 2007 par Lydia,
journaliste indépendante installée dans le Vercors, 1’association tourne au ralenti malgré un bon
classement sur Google. Les problemes de santé de sa fondatrice expliquent en grande partie cette

dormance.

En 2005, avant la création de ces deux nouvelles associations, un forum francophone de
discussion était créé dont les thématiques tournent autour de la validité des tests diagnostiques, de
I’incompétence voire de I’indifférence du corps médical, des difficultés quotidiennes de vie, des
symptomes variés et des traitements en tout genre. En 2011, le forum Lyme francophone a été
intégré dans Média-tiques, portail d’information sur les maladies vectorielles a tiques en langue
francophone (http://www.forumlyme.com/), lui-méme géré par I’association France Lyme. Les

themes ont évolué et le nombre de participants augmenté : alors que la version d’avril 2010

%2 Dans la rubrique « quoi de neuf », la derniére mention est la conférence de consensus en 2006.
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répertoriait 598 membres, celle de novembre 2011 en comptait 721%. Pendant que je réalisais ma
thése, un réseau a été créé qui adopte un ton nettement plus combattif et diffuse, par exemple, des
pétitions. Dénommé « Borréliose de Lyme en France, ses Co-Infections et les Maladies
vectorielles a Tiques : construction d'une information critique contre le déni, pour l'aide et la
défense des malades », ce réseau semble étroitement li¢ a France Lyme : le seul et unique sigle

que I’on trouve sur sa page web est le logo de 1’association.

Les associations sont loin de collaborer réguliérement. L.’absence de référence entre sites en
témoigne. En substance, les revendications des malades sont pourtant similaires. Pour tous,
I’enjeu est d’améliorer le diagnostic, de faire reconnaitre 1’évolution chronique de la maladie ainsi
que les formes complexes qui résistent aux traitements recommandés. Les malades entendent
donc convaincre le corps médical d’opérer de nouvelles recherches diagnostiques et
thérapeutiques pour soigner les cas récalcitrants. Dans un monde médical globalement sceptique,

leur principal alli¢ est Christian, chef du service d’infectiologie de 1’hopital de Garches.

Tres timidement, France Lyme s’insére dans le monde académique. En tant que représentant
de la « sphére civile », 1’association participe au projet PICRI* intitulé « Epidémiologie de la
Borréliose de Lyme dans les foréts franciliennes et actions de prévention ». Financé par la Région
fle-de-France pour une durée de trois ans (2010 — 2012), ce projet vise a évaluer le risque encouru
dans les foréts périurbaines de la capitale. La forét de Sénart a été choisie comme zone d’étude.
Le projet associe un géographe coordinateur®, le CNR des Borrelia & Pasteur, le service des
maladies infectieuses et tropicales du Centre Hospitalier Intercommunal de Villeneuve-Saint-
Georges (Pierre) ainsi que la Cellule interrégionale d'épidémiologie d'Ile-de-France et I’Institut
national de Veille Sanitaire. A travers ce projet, France Lyme est directement confrontée & ses
principaux détracteurs, en la personne du CNR. Son implication exacte et la dynamique globale
du projet seront étudiées dans le chapitre trois de la derniére partie (concepts-frontiéres). A ce jour
(janvier 2012), le site Internet du projet n’indique ni production ni actualité récente ni méme les
noms des responsables ou de leurs laboratoires. Seules les institutions sont accessibles via les

liens hypertextes.

83 Les archives reprennent les posts envoyés entre juillet 2005 et septembre 2011.
84 Ces programmes doivent nécessairement inclure un partenaire non académique.
85 Vincent, membre du LADYSS.
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3.3. Les infectiologues et la conférence de consensus

Comme en réponse aux revendications des malades, le 13 décembre 2006, la Société de
Pathologies Infectieuses de Langue frangaise (SPILF) publiait une conférence de consensus
intitulée Borréliose de Lyme : démarches diagnostiques, thérapeutiques et préventives. En
pratique, cette conférence de consensus était chapeautée par les infectiologues, clairement
prédominants dans la problématique. Elle réunissait également les spécialités médicales associées

aux symptomes de Lyme : dermatologie, neurologie, rhumatologie, médecine interne, etc.

La conférence de consensus frangaise s’inspire des recommandations européennes édictées
par I’European Union Concerted Action on Lyme Borreliosis (EUCALB)*® qui s’est elle-méme
alignée sur les conférences de consensus organisées par une association de médecins américains,
I’Infectious Diseases Society of America (IDSA) établie a Boston. Elle décline donc au niveau
national des recommandations internationales qui circulent via un large réseau de médecins. La
premicre conférence de I’'IDSA remonte a 1983, trés peu de temps apres que la maladie a été
découverte. Steer, qui a identifié le pathogéne et ¢laboré la sérologie de Lyme, appartient a ce

groupe de Boston largement dominant en matiére de développement et de validation des tests.

Comme les conférences américaines, la conférence francaise visait a clore la controverse
relative a la chronicité de Lyme en normalisant les pratiques de diagnostic et de traitement. Aux
yeux de nombreux infectiologues, le Lyme chronique est en effet une maladie fourre-tout dans
laquelle se réfugient les malades atteints d’autres maux ou simplement psychosomatiques. Lyme
serait également une maladie amplifiée par Internet. Les médecins généralistes, parfois mal

informés, contribueraient a entretenir ce mythe en prescrivant des sérologies inutiles.

D’ampleur internationale, la controverse est cristallisée dans deux associations américaines
dont les positions se déclinent dans les pays concernés, via les conférences de consensus
notamment : ’IDSA et I'ILADS (International Lyme and Associated Diseases Society) qui milite
en faveur de la reconnaissance des formes chroniques. En France, la controverse oppose deux
grands noms de I’infectiologie impliqués dans la problématique depuis les années 1990. D’un
coté, Christian, défenseur du Lyme chronique, et de I’autre, Daniel Christmann, infectiologue au
CHU de Strasbourg, présenté par la majorité des infectiologues comme la référence en matiere de
Lyme et favorable au consensus c'est-a-dire a la non-chronicité de la maladie. Alors que Daniel
Christmann présidait le Comité d’organisation, Christian n’a été invité ni dans le jury ni dans le
groupe d’experts. En définitive, la conférence de consensus minore la possibilité de la maladie
chronique en estimant qu’un traitement antibiotique bien choisi, sur une durée de huit semaines

maximum, ¢limine complétement la bactérie.

86 http://www.eucalb.com/ Ce site renvoie a deux autres maladies transmises par Ixodes ricinus, témoignant par
la méme occasion de leur importance : I’encéphalite et les babésioses.
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3.4. Informer pour prévenir le risque : la controverse en filigrane

Certains acteurs se sont investis dans 1’information et la sensibilisation des médecins
généralistes et des citoyens exposés au risque. Les Cellules de I'InVS en région (Cire), Jean-
Claude ou encore France Lyme ont édité des plaquettes d’information axées sur la maladie et les
vecteurs. Les deux tendances qui divisent 1’infectiologie ont également trouvé chacune une

tribune d’expression dans 1’élaboration d’une plaquette de prévention.

En mars 2008, une plaquette d’information supervisée par Daniel Christmann a été publiée sur
le portail des maladies rares et des médicaments orphelins (ORPHANET)* : La maladie de Lyme.
Borréliose de Lyme. Le cadrage maladie rare qui a émergé peut sembler contradictoire avec celui
de I'InVS qui considére Lyme comme une priorité. Il reste toutefois en accord avec la perception
que Daniel Christmann a de Lyme : une maladie qui peut exceptionnellement laisser des séquelles
inflammatoires et s’inscrit dés lors dans les maladies rares. Christian a également voulu publiciser
Lyme via une plaquette d’information dont j’ai parlé en introduction de cette thése : Mieux
connaitre la borréliose de Lyme pour mieux la prévenir. Accessible sur le site du Haut Conseil de
la santé publique depuis le 29 janvier 2010, cette plaquette ne sera probablement jamais distribuée

puisqu’une seconde saisine a été initiée par les médecins strasbourgeois.

Si I’on en croit Christian, la premiére saisine est née d’une volonté politique que I’on retrouve
dans la petite trentaine de questions adressées & 1’Assemblée nationale®. La reconnaissance de
Lyme comme maladie invalidante est un théme particuliérement fréquent puisqu’un tiers des
questions lui est réservé. Il s’agit souvent, dans ce cadre, d’élargir le nombre de professions prises
en charge. L’information et la sensibilisation des médecins et du public reviennent également a
plusieurs reprises tout comme la nécessité de conduire de plus amples enquétes séro-
épidémiologiques et de prendre des mesures de suivi et de surveillance pour combler le manque
de connaissances relatives aux maladies vectorielles a tiques. Sont également abordés les risques
liés au vaccin de Lyme (LYMErix), commercialisé par GlaxoSmithKline avant d’étre retiré du
marché en février 2002%. Certaines questions positionnent enfin Lyme dans le cadre des zoonoses
émergentes, tandis que d’autres insistent sur Ixodes ricinus, vecteur commun de plusieurs

maladies.

L’information véhiculée par la presse, télévisuelle comme écrite, semble également partagée
entre les tenants du Lyme chronique et ses détracteurs. A titre d’exemple, 1’émission qu’Arte a

consacrée a Lyme laisse une large voix a Boris, président du CNR (ancien CNR associ¢), tandis

87 Cette plaquette compte cinq sections : la maladie ; le diagnostic ; le traitement, la prise en charge, la
prévention ; vivre avec ; en savoir plus.

88 [es questions relatives a d’autres maladies transmises par les tiques, comme les rickettsioses ou la fievre Q,
sont bien moins nombreuses.

89 Mis sur le marché en 1998, le vaccin a été retiré du marché quatre ans plus tard. Plusieurs raisons ont été
invoquées telles que le développement d’arthrites chroniques inflammatoires, 1’impossibilité de vacciner les
enfants, le fait que seule I’espece B. Burgdorferi soit prise en compte, etc.
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que Christian n'est pas interrogé. A ’inverse, le numéro que la revue Nexus’® qui concerne Lyme

donne essentiellement a voir les opinions des malades et réserve a Christian une interview.

3.5. Les réseaux d’épidémio-surveillance

Contrairement aux FEtats-Unis ou au Canada, en France, Lyme n'est pas une maladie a
déclaration obligatoire. Depuis le début des années 2000, son évolution n’en est pas moins
surveillée par plusieurs réseaux. Pour évaluer la progression de la maladie, deux types
d’épidémiologies peuvent étre mobilisés qui s’attachent chacune a un aspect du risque. On peut
d'abord étudier la prévalence de la maladie en répertoriant les cas diagnostiqués. Outre qu’elle
repose sur la bonne volonté des médecins, cette méthode suppose leur capacité a identifier la
maladie. Il est également possible de s’attacher au risque acarologique en évaluant le taux de
portage des bactéries par les tiques ainsi que la croissance des populations de vecteurs. Cette
pratique épidémiologique suppose des moyens de laboratoire et implique de connaitre autant le
pathogene que son vecteur. Actuellement, seul le CNR de I’Institut Pasteur combine ces deux

approches (pour rappel, en 2012, ce CNR a cédé la place au CNR associ¢ de Strasbourg).

Le CNR a son propre réseau de médecins déclarants grace auquel il estime I’incidence de la
maladie (extrapolation en fonction du rapport entre le nombre de cas et de médecins) ainsi que ses
formes cliniques (excés de problémes neurologiques, articulaires, etc.). Ce réseau, qui compte
actuellement 600 membres, a ét¢ mis en place a partir de 2002. Constitué¢ dans la Meuse et
I’Auvergne, il se développe au fil des régions visitées par le CNR, pour prélever et analyser des
tiques. Dans chaque région, le CNR établit une liste de médecins hospitaliers et libéraux, leur
envoie une feuille de renseignements standardisée et comptabilise les cas en fin d’année. Grace a
ce réseau, le CNR repérerait 300 a 400 cas par an. Le CNR ¢évalue également le risque
acarologique, c'est-a-dire la densité¢ de tiques combinée a leur taux d’infection. Pour cela, ses
membres doivent récolter les tiques sur le terrain. Les études sont ensuite réalisées a partir de

deux massifs forestiers pour un département et a raison de deux départements tous les deux ans.

D’autres réseaux d’épidémio-surveillance se sont constitués qui sont peu connectés entre eux.
Le réseau SENTINELLE a été mis en place dés novembre 1984 par I’Institut national de la santé
et de la recherche médicale (Inserm) et 1’Université Pierre et Marie Curie. Ce réseau national est
aujourd’hui assuré par 1 300 médecins généralistes libéraux (2,2 % du total national) qui déclarent
les cas sur la base du volontariat. Ce réseau est intégré dans le dispositif de surveillance de I’'InVS

vers qui les données sont transmises chaque semaine. Il produit un bulletin hebdomadaire et

90 Magazine bimestriel vendu en kiosque, Nexus se présente comme une revue d’informations scientifiques
alternatives.
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surveille quatorze pathologies, dont Lyme depuis janvier 2009°".

Les Cellules de I'InVS en Région (Cire) mesurent I’incidence de la maladie c'est-a-dire le
nombre de nouveaux cas par rapport a la prévalence reconnue (le pourcentage de la population
contaminée a un moment donné). Mis en place dans les régions les plus touchées, ces réseaux

spatialisés orientent I’investissement des moyens de prévention dans une logique de priorisation :

« On évitera peut-étre cinquante cas en Alsace en mettant un panneau dans les

foréts qui sont un peu infestées plutét qu’en en mettant un dans les calanques ».

A la demande de la Direction départementale des affaires sanitaires et sociales (Ddass) du
Haut-Rhin, la Cire Est a monté en 1999 un réseau de surveillance de la maladie de Lyme en
Alsace qui couvrait la période de mars 2001 a février 2003°2. Des études similaires ont été
réalisées par la Cire Centre-Ouest pour le Limousin (Chubilleau et Lauzeille, 2004) et la Cire
Rhone-Alpes entre 2006 et 2008 pour les départements de 1’Ain, de la Haute-Savoie et de la Loire
(Encrenaz et Morel, 2008). Ces réseaux ne sont pas pérennes et les études n’excédent jamais deux

années. Prévention exceptée, le manque de mesures a préconiser justifie ce faible investissement :

« Un des reproches qui est fait a ce type de surveillance c'est qu’on n’a pas grand-
chose a proposer. A part des mesures de bon sens : se couvrir, faire attention, utiliser des

insecticides, il n'y a pas de mesure tres concrete a préconiser en terme médical ».
Désormais, les Cire tendent donc a se concentrer sur des problémes plus opérationnels.

Enfin, depuis 1999, la MSA s’est dotée d’un réseau de surveillance des zoonoses en
agriculture (Rigaud et Abadia, 2007). Fondé sur les déclarations des médecins du travail, ce
réseau a été congu en lien avec I'InVS. Entre 2002 et 2003, le réseau a conduit sur cinq
départements une étude dédiée a Lyme et a I’encéphalite a tiques : la Bourgogne, 1’Alsace, la
Franche-Comté, la Lorraine et la Champagne-Ardenne. Trois mille travailleurs forestiers ont été
testés et interrogés par questionnaire. A ce jour, Lyme est la premiére maladie déclarée. Depuis
2010, la MSA a également créé un observatoire des zoonoses en agriculture”. Le cadrage
zoonotique s’affirme donc a travers la notion de « maladie professionnelle du monde rural » et,
avec lui, l’influence de la faune (sauvage et domestique), de I’espace naturel et de ses

bouleversements, caractéristiques que j’ai attribuées aux maladies écologiques.

Quels qu’ils soient, ces réseaux d’épidémio-surveillance se fondent exclusivement sur les cas
humains. Seul le réseau du CNR tente de coupler a ce volet une analyse en amont de la densité

des vecteurs et de leur taux de contamination. Cette tache, que d’autres groupes se fixent, semble

91 http://www.inserm.fr/medecins-generalistes/le-reseau-sentinelles

92 Maladie de Lyme : Données du réseau de surveillance de la maladie en Alsace : Mars 2001 - Février 2003,
ministére des Solidarités, de la Santé et de la Famille, Drass de Lorraine, Drass d’Alsace, Cire Est, InVS, 44
pages.

93 http://www.msa.fr/front/id/msafr/S1120156495483/S_Publications-legales/S_Informations-CNIL/publi_Mise-
en-place-d--39-un-observatoire-des-zoonoses-en-agriculture.html
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pour le moins complexe :

« On n’a toujours pas trouvé la bonne combinaison de facteurs (..) Méme les
facteurs environnementaux qui pourraient nous permettre de prédire la densité des tiques,
on n’y arrive pas (...) Quand on va collecter des tiques, on est tres étonné : a dix métres

pres on va en trouver beaucoup et pas du tout » (Caroline, ancienne responsable du CNR).

Par l’intermédiaire du groupe TMT auquel il participe, le CNR s’est donc adjoint la
collaboration de laboratoires spécialisés dans 1’étude des animaux réservoirs et des tiques (MNHN
et INRA de Clermont-Ferrand — Theix).

3.6. Du groupe « Tiques et Maladies a Tiques » au Centre National
d’Expertise vectorielle

Alors que la France est sur le point de perdre ses derniers « ticologues » (entomologistes
médicaux spécialistes des tiques), Thierry De Meets, écologue de I’IRD, initie en 2004 le groupe
« Tiques et Maladies a Tiques ». Congu dans une optique interdisciplinaire et interinstitutionnelle,
le groupe réunit des écologues généticiens des populations, des parasitologues, des éco-
épidémiologistes, des bactériologistes, les membres du CNR mais aussi Jean-Claude et Guy
Joncourt, lanceurs d’alertes. Signe d’ouverture, le groupe a également invité 1’association France
Lyme. Au final, seuls font défaut les infectiologues pratiquant en CHU. A I’image des
intervenants, les thématiques sont diversifiées : les recherches épidémiologiques cotoient les
travaux sur la diversité génétique des Ixodes, d’autres sur leur répartition spatiale ou encore des

¢tudes relatives aux interactions moléculaires entre hotes, vecteurs et agents pathogénes.

Dédié aux tiques et aux maladies qu’elles véhiculent — en France essentiellement —, TMT
rompt avec 1’orientation générale des institutions montpelliéraines (IRD, Cirad) : les maladies du
Sud et leur principal vecteur, le moustique. En cela, le groupe anticipe une des recommandations
de La lutte anti-vectorielle en France. Commandée a I’'IRD par les ministéres de
I’Environnement, de 1’Agriculture, de la Santé, de la Recherche et de I’Intérieur, cette expertise
collégiale a été publiée en 2009. Elle releve d'abord la prédominance du moustique : des lois
spécifiques lui sont consacrées tandis que d’autres, utilisant le terme « insectes », excluent les
tiques de leur champ d’action’. Plus généralement, 1’expertise dénonce 1’absence de structure de
surveillance entomologique ainsi que le manque de relation entre santé animale et santé humaine,
donc une défaillance du cadrage zoonotique a propos des maladies vectorielles. Tout en
préconisant la mutualisation des moyens de lutte, 1’expertise encourage la création de deux
Institutions : le Centre National d’Expertise Vectorielle (CNEV) et le Vectopole, plate-forme de

recherche fondamentale (insectarium).

94 Les tiques sont des acariens. Acariens et insectes (corps en trois parties, six pattes, quatre ailes et deux
antennes) appartiennent a I’embranchement des arthropodes.
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Encadré par les ministéres de I’Agriculture et de la Santé, le CNEV est opérationnel
depuis le 17 aolt 2011. Sa premiére Assemblée générale s’est tenue le 20 octobre 2011. Parmi les
trente-neuf membres, huit sont experts en entomologie, discipline que le CNEV entend

revaloriser. Quatre laboratoires sont plus particuliérement associés :

> L’UMR Maladies Infectieuses et Vecteurs: Ecologie, Génétique, Evolution et
Controle (MIVEGEC : IRD — CNRS — UM1 — UM2) accueille le laboratoire central
qui étudie les vecteurs et les maladies humaines. Comprenant le secrétariat, ce

laboratoire assure la coordination des membres. Il est situ¢ a Montpellier.

> L’UMR 015 Controle des Maladies Animales Exotiques et Emergentes (Cirad —

INRA) travaille sur les vecteurs des maladies animales, a Montpellier également.

» L’Entente Interdépartementale pour la Démoustication (EID) de la Méditerranée est

orientée vers 1’opérationnel et situé¢e elle aussi a Montpellier.

> Le laboratoire associé Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique (EHESP) de Rennes
prend en charge les aspects SHS que les participants a I’ Assemblée générale n’ont

cessé d’appeler de leurs veeux.

La localisation de ces laboratoires pourrait dénoter une certaine captation de la problématique
vectorielle par la région montpelliéraine. Si I’IRD, le Cirad et I’EID peuvent se targuer d’une
certaine expérience en matiére de lutte anti-vectorielle (LAV), celle-ci tient probablement a la
domination des cadres originaux de la LAV : les maladies tropicales, transmises par les
moustiques. C'est pourtant le groupe Tiques et Maladies a Tiques qui a été choisi pour illustrer le
type de réseau qui devrait structurer le CNEV. Les cartes de répartition des laboratoires par
vecteur montrent en effet une bien meilleure distribution des laboratoires consacrés aux tiques
qu’aux moustiques. A travers la composition du CNEV, I’étude des vecteurs semble donc se
détacher progressivement du cadre tropical dans lequel elle s’est construite, et de son principal
protagoniste, le moustique. C’est a I’émergence de maladies comme Lyme et I’encéphalite que

I’on doit ce déplacement.
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4. CONCLUSION

En trente ans, d’une maladie méconnue et qualifiée d’émergente aux Etats-Unis, la maladie de
Lyme est devenue, en France, un probléme de santé publique, étudié par une grande diversité de
chercheurs, publicisé par des lanceurs d’alerte, pris en charge par des institutions sanitaires et
problématis¢ par des associations de malades. Les années 2000 en particulier marquent un
tournant dans la prolifération des groupes et des initiatives qui structurent les maladies a tiques.

Dans ce foisonnement, deux problématiques semblent se construire quasi en paralléle.

La premicre, entretenue surtout par les malades, engage les dimensions symptomatiques,
diagnostiques et thérapeutiques de la maladie. Elle répond a la question « comment diagnostiquer
et soigner la Borréliose de Lyme ? », adressée tant aux médecins — infectiologues en particulier —
qu’aux organes officiels de santé publique. Cette question a été publicisée par les malades via une
ressource communicationnelle négligée par les autres praticiens : Internet, ses sites et ses forums.
Les lanceurs d’alerte ont quant a eux participé a faire émerger la diversité des maladies transmises

par les tiques, en santé humaine comme animale.

La seconde problématique concerne la dynamique écologique des zones, agricoles et
forestiéres, qui favorise I’instauration du cycle de la maladie. Ici aussi, les connaissances sont
lacunaires et souvent contradictoires. L histoire de 1’extension spatiale de la maladie de Lyme en
est le meilleur exemple : d'abord reléguée aux grands massifs forestiers, elle a conquis les foréts
périurbaines avant de s’immiscer dans les zones rurales, devenant ainsi une maladie
professionnelle de premiére importance pour la MSA. Aujourd’hui, certains scientifiques, et avec
eux les malades, déplacent la maladie dans la nature ordinaire, les jardins et les parcs des grandes
capitales comme Paris ou Berlin. Les débats se déploient également selon un axe nord/sud,
I’absence de Lyme dans les milieux méditerranéens étant de plus en plus contestée. Il est
¢galement question d’une possible remontée des tiques en altitude, évolution encore peu

documentée qui s’inscrit dans le cadre du changement climatique.

Ces questions accordent au vecteur et a ses réservoirs une place centrale qu’ils n’occupent en
aucun cas dans la problématique précédente. Alors que 1’attention se déplace sur de nouveaux
vivants, le cadrage n'est plus réservé a une pathologie en particulier et les autres maladies
transmises par Ixodes ricinus — babésiose, echrlichiose, encéphalite a tiques, tularémie,
bartonnelle”, etc. — servent de modéle d’étude presque autant que Lyme. Ces objets de recherche
sont portés par de nouveaux praticiens qui s’engagent dans la problématique. Les écologues
généticiens des populations, ceux qui s’intéressent aux paysages et aux effets de I’aménagement
du territoire, les éco-épidémiologistes et les géographes pour n’en citer que quelques-uns, mais

¢galement, dans une moindre mesure, les malades qui voient dans ces questions relatives au

95 Maladie d’origine bactérienne, appelée aussi « maladie de la griffe du chat», elle a plusieurs modes de
transmission dont celui vectoriel, mis en évidence récemment. Ses réservoirs sont le chien et le chat.
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vecteur une maniére d’amplifier la notoriété et la prévalence de Lyme.
y

En fonction de leurs outils, de leurs terrains, de leurs ancrages épistémologiques, les praticiens
définissent différemment la maladie et proposent des solutions variées. Dans ce foisonnement de
groupes et d’approches, il peut paraitre difficile de savoir qui prend en charge la maladie de Lyme
et selon quelles modalités. L historique montre néanmoins que ces praticiens forment parfois des
collectifs, que ceux-ci travaillent a élaborer des savoirs a propos de Lyme, et que ces savoirs
influencent la définition donnée a la maladie. Ils forment alors des communautés de praticiens,
que j’analyserai en détail dans la seconde partie de cette thése. Au préalable, il s’agit d’expliquer
ce que j’entends par « groupe de praticiens », ce que je considérerai comme une pratique, sur
quels critéres j’ai établi ces groupes, et en quoi cette entrée par les pratiques permet

d’appréhender de fagon renouvelée les processus définitionnels a I’ceuvre.
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CHAPITRE 3. Produire

collectivement des

connaissances

De plus en plus médiatisée, la maladie de Lyme entraine dans son sillage les maladies a
tiques. Malgré des signes de reconnaissance institutionnelle, sa carriere publique reste cependant
discréte, presque « froide ». En raison de ce caractére froid, il est difficile d’identifier une
« cause » aux deux sens du terme : I’origine du probléme ainsi que la dimension qui mobilise
particuliérement les praticiens. Il m’était dés lors impossible de privilégier une conceptualisation,

d’autant que se regroupent autour de Lyme quantité de praticiens trés hétérogénes.

Plutét que de chercher a voir comment est politiquement construite la maladie de Lyme, je me
suis donc concentrée sur sa carriére cognitive pour reprendre & mon compte la question que pose
Karin Knorr-Cetina lorsqu’elle fonde la notion de culture épistémique : « comment savons-nous
ce que nous savons » ? Les effets induits par les modalités de production des connaissances
m’intéressaient également. J’avais en effet remarqué que les causes du probléme, les questions
qu’il soulevait et les manic¢res d’y répondre étaient plurielles, et je me demandais jusqu’ou la
qualification de la maladie était liée aux processus cognitifs, eux-mémes incarnés dans des
terrains, des objets et des relations préétablies entre praticiens. Un peu comme Christophe
Bonneuil (2006) lorsqu’il interroge 1’influence de la culture épistémique sur le cadrage d’un
probléme public controversé (OGM), je souhaitais donc voir en quoi la fagon dont les praticiens
construisent des savoirs influence les solutions qu’ils proposent, lesquelles valorisent certains

groupes et ¢léments tandis qu’elles en occultent d’autres.
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Les praticiens qui s’intéressent aux maladies a tiques étaient en méme temps peu nombreux et
hétérogenes. De nombreux traits les distinguaient : 1’objet spécifique d’intérét (les symptomes, le
vecteur, la faune réservoir, etc.), les méthodes d’investigation (sérologie, séquencage d’ADN,
récoltes de tiques sur le terrain, etc.), 1’organisation de leurs relations et leur degré
d’institutionnalisation (forum de malades, groupes de recherche pluridisciplinaires, conférence de
consensus, CNR, etc.), le statut des praticiens (malades en quéte de guérison, chercheurs,
praticiens hospitaliers, médecins et vétérinaires libéraux, etc.), I’ancienneté de leur implication
dans la problématique, etc. Surprise par cette diversité, je me demandais si et comment des
praticiens aux intéréts tellement variés pouvaient proposer des solutions convergentes pour limiter
les cas de maladie, comme le leur a demandé la saisine du Haut Conseil de la santé publique. Au-
dela de cette hétérogénéité, certains se reconnaissaient comme des pairs, parfois de véritables alter
ego, tandis qu’ils prenaient soin de se distinguer d’autres praticiens et groupes. Il fallait donc
cartographier les praticiens, comprendre ce qui reliait certains d’entre eux dans des collectifs de

tailles variables pour ensuite comprendre ce qui les différenciait.

Pour réunir les praticiens, la catégorisation par disciplines était inappropriée. En survalorisant
les dimensions institutionnelles au détriment des dimensions matérielles et identitaires de la
production collective de connaissances, elle uniformise le travail effectif des praticiens. Dans mon
cas, par exemple, les biologistes réalisent des études extrémement différentes en fonction de la
spécialisation pour laquelle ils ont opté au fil des ans’® : certains travaillent en laboratoire sur les
interactions moléculaires entre le vecteur et le pathogéne ; d’autres, attachés a la dynamique des
populations d’une espéce, passent de longs mois sur le terrain ; d’autres enfin sont spécialistes des

techniques de bio-informatique et d’analyses génétiques.

Si les disciplines expriment certainement une influence cognitive, sociale et institutionnelle, la
notion est trop englobante pour étre appliquée a de petits collectifs spécialisés autour d’un vivant
auquel répondent des méthodes pour partie spécifiques, et qui ne sont pas tous professionnels.
Pour appréhender la diversité des études réalisées et des positionnements affichés, j’avais besoin
d’un concept plus proche du quotidien des praticiens et de la matérialité de leur travail. De fagon
tout aussi fondamentale, la notion de discipline me semblait impropre pour envisager les
phénomeénes d’écologisation des pratiques. L’écologie des pratiques implique en effet qu’aucun
mode de production des connaissances ne se prétende supérieur aux autres et que chacun
reconnaisse leur singularité. La notion de discipline, au contraire, tend a valoriser un type unique
de savoir qu’il s’agit de défendre (travail de renforcement des frontiéres, institutionnalisation). La

notion s’accompagne ainsi d’une forme de réductionnisme qui tend a produire des modalités de

9% 11 en était de méme pour les vétérinaires (praticiens, chercheurs, spécialistes de la parasitologie ou plutot
virologues, etc.), les médecins, dont certains passent leurs journées a ausculter des patients tandis que d’autres
font un travail microbiologique en laboratoire, mais aussi pour les sociologues : peut-on considérer dans une
méme catégorie ceux qui procédent par analyses ethnographiques ou par enquétes statistiques ? Ceux qui
s’attachent aux phénomeénes micro-sociaux et ceux qui s’attachent aux tendances globales ?
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gestion fondées sur une rationalité unique (Galvani, 2008).

Je me suis intéressée aux concepts qui décrivent la structure et la texture des collectifs centrés
sur la production de connaissances souvent opérationnelles. Trois concepts dédiés aux processus
collectifs d’apprentissage et d’innovation ont retenu mon attention : celui de communauté de
pratique développé au début des années 1990 par Wenger et Lave dans le champ des théories de
I’apprentissage social ; celui de communauté épistémique formalisé en sciences politiques par
Adler et Haas et celui de culture épistémique que 1’on doit a 1’anthropologue des sciences Knorr-
Cetina et qui a été congu a la fin des années 1990. Dans ces trois concepts, les connaissances, qui
résultent des interactions entre individus, sont situées, apprises en contexte, mais aussi
socialement distribuées entre les membres de la communauté : aucun acteur ne détient en propre
ces savoirs ni n’est capable de les produire seul. Plus que sur les connaissances elles-mémes, ces
concepts insistent sur les processus d’apprentissage organisationnels, le knowing plus que les
knowledges. 1ls précisent I’influence de 1’organisation des groupes sur les processus cognitifs et
évaluent le potentiel d’innovation propre a chacune de ces organisations. Je reprendrai & mon
compte cette nuance lexicale et réserverai les termes de « connaissance » ou de « savoir » aux
produits des processus d’apprentissage et d’innovation par lesquels s’¢laborent de nouvelles

connaissances.

La science étant, dans notre société, la maniére la plus répandue et reconnue de produire du
savoir, ces concepts ont majoritairement été appliqués a des groupes scientifiques qui sont aussi
des groupes professionnels’’. Depuis peu, ils commencent a étre utilisés pour décrire des collectifs
non-professionnels qui n’en produisent pas moins de nouvelles connaissances (Akrich, 2010 ;
Cohendet et al., 2003). Les associations de malades, par exemple, sont composées de non-
professionnels du savoir, mais la finalité¢ de leur organisation collective est néanmoins de produire
du savoir. L’homogénéité des collectifs tend également a étre réévaluée tandis que sont précisés
les facteurs de cohésion et de fragmentation (Chilvers, 2008), ainsi que les relations entretenues
entre communautés axées sur la production de connaissances (Mork, Aanestad, Hanseth et Grisot,
2008 ; Bonneuil, 2006 ; Akrich, 2010). Aprés s’étre concentrées sur la description d’une
dynamique collective interne au groupe, les études s’orientent donc vers 1’analyse des relations

entre groupes cognitifs en tant que facteur d’évolution et de dynamisme.

La premicére partie du chapitre sera consacrée au détail de ces concepts, aux questions qu’ils
soulévent, a I’intérét qu’ils présentent pour décrire la diversité des collectifs agrégés autour des
maladies a tiques, mais aussi a leurs limites analytiques qui plaident en faveur d’un usage articulé,
pratiqué par un nombre croissant d’auteurs (Akrich, 2010 ; Chilvers, 2008 ; Mork, Aanestad,

Hanseth et Grisot, 2008). C'est ici qu’interviendra la notion qui a inspiré 1’architecture analytique

97 11 existe néanmoins de nombreux travaux relatifs au réle des amateurs dans la production de connaissances
naturalistes. Voir notamment Meyer, 2008 ; Charvolin, Micoud et Nyhart (coord.), 2007.
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que j’ai mise en ceuvre pour réunir et décrire les acteurs : celle de pratique telle que définie par
Isabelle Stengers (2006). Avec une méme grille de lecture, ce concept souple et économique me
permettra de traiter les groupes professionnels et non professionnels, de tailles variables, mais
¢galement de faire tenir ensemble les dimensions cognitives et politiques, selon une lecture
renouvelée. Il pallie également certaines limites inhérentes aux trois notions précédemment
envisagées, notamment le role de I’objet d’investigation. A partir des pratiques, je proposerai
donc une nouvelle maniere de catégoriser les acteurs, non plus concernant leur discipline ou la
distinction entre experts et profanes, mais en tenant compte davantage de la relation qu’ils nouent

avec leur objet au travers de méthodes singuliéres.

1. LES CULTURES EPISTEMIQUES

Développée a la fin des années 1990 par I’anthropologue des sciences Knorr-Cetina, la notion
de culture épistémique propose une lecture culturelle de I’influence entre la science et le politique.
A travers cette notion, Knorr-Cetina voulait comprendre ce qui marque la rupture entre la société
industrielle moderne et la société contemporaine du savoir. Pour appréhender ce changement, elle
analyse la structure d’une de ses institutions phares, la science, et déduit de cette analyse les
formes d’organisation qui caractérisent notre société contemporaine. Comme Weber a analysé ce
qui caractérisait la société moderne par rapport aux sociétés traditionnelles en prenant comme
phénomeéne central la bureaucratie (forme de rationalisation), Knorr-Cetina examine ce qui
caractérise une société du savoir en analysant I’un de ses hauts lieux : le laboratoire (autre forme

de rationalisation).

Les savoirs envisagés par Knorr-Cetina ne sont pas les savoirs du quotidien mais les savoirs
experts, professionnels, tels que ceux développés par la biologie moléculaire et la physique des
hautes énergies auxquels s’est intéressée I’auteur (Knorr-Cetina, 1999). Ces savoirs pourraient
néanmoins résulter de structures hybrides, composées a la fois de pratiques disciplinaires et
quotidiennes. Pour Knorr-Cetina, cette hybridation est d’ailleurs I’une des caractéristiques d’une
société du savoir, marquée par une « implosion des processus du savoir dans la société » (Knorr-
Cetina, 1998). Ainsi, contrairement a la théorie des systémes (Luhmann) et a celle des champs
sociaux (Bourdieu), I’auteur ne limite pas le savoir au domaine de la science et I’envisage plutot
comme spatialement dispersé dans la vie sociale. Par ailleurs, loin d’étre monolithique, la science

serait protéiforme, a I’image de la société.

Une société du savoir serait définie moins par ses produits cognitifs (qu’elle nomme
« connaissance ») et techniques que par les structures et processus qui y menent, lesquels
impliquent des objets, des lieux, mais aussi des croyances. C'est a ces structures cognitives

sociales et techniques en méme temps que s’intéresse Knorr-Cetina en posant la question
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générique de « comment savons-nous ce que nous savons » ? Cette question, qui réveéle la
fragmentation des sciences contemporaines, exige une conception collective et non individuelle
de la production des savoirs. Plus précisément, Knorr-Cetina s’interroge sur 1’effet recombinant
que les structures de savoirs ont sur les structures sociales (en supposant le processus inverse mais
sans s’y attarder) ou, en d’autres termes, sur « les retombées d’¢léments qui texturent la société du
savoir » (ce qu’elle appelle I’épistémé). Ainsi, Knorr-Cetina définit les cultures épistémiques
comme « those amalgams of arrangements, and mechanisms — bonded through affinity, necessity
and historical coincidence — which, in a given field, make up how we know what we know ». Pour
illustrer I’influence de l’épistémég8 sur les structures relationnelles, Knorr-Cetina prend deux
exemples : la sociabilité axée sur les objets (I’abandon des relations personnelles au profit des
relations centrées sur les objets) et le laboratoire, lieu prototypique des sociétés de savoir comme
I’administration 1’était pour la société moderne de Weber, marquée par la hiérarchie, la discipline,

la spécialisation et la rationalité 1égale.

L’étude des relations qui se développent entre les chercheurs et leurs objets d’expertise
montre une sociabilité axée sur les objets qui tend a considérer les objets non plus comme les
produits de relations entre humains, mais comme des associés. Dans cette forme de sociabilité, les
objets peuvent entrer en concurrence avec les hommes, voire les supplanter. L’organisation
centrée sur le savoir différerait en cela d’organisations centrées sur le groupe. Tous les objets
n’interviennent pas dans cette relation. Knorr-Cetina n’envisage que ceux avec lesquels I’homme
entre dans un rapport « d’intimité, de temporalité et de savoir qui renvoie a des formes de
cohabitation et de révélation avec le temps »°° tel que les molécules étudiées sur la paillasse ou les
dispositifs expérimentaux du CERN (Centre européen de recherche nucléaire). La valeur
productive des unions « sujet/objet » est au cceur de cette relation qui implique un rapport entre
savoir et désir : plus que par une volonté de pouvoir, le savoir serait désormais suscité par une
relation de désir entretenue entre 1’homme et son objet. Knorr-Cetina qualifie ces objets
« d’épistémiques » en précisant leur grande diversité: ils peuvent étre scientifiques,
technologiques ou naturels, mais aussi inclure les récits d’acquisition des connaissances ou encore
de changements de trajectoire biographique. Ces objets sont également ouverts et complexes de
sorte qu’ils génerent des questions comme des réponses. Ce sont « des processus et des

projections plus que des choses définitives » (Knorr-Cetina, 1998).

La maniére dont les chercheurs interagissent avec leurs objets exprime les relations
entretenues au sein du collectif humain. Dans I’exemple de la physique nucléaire, les relations
sont peu hiérarchisées car 1’objet technique qui médiatise I’accés a ce qui compte ne peut étre

appréhendé¢ par un unique individu. La connaissance étant distribuée, les relations entre

98 Définie comme « les retombées texturantes/structurantes des progrés du savoir dans la société » (Knorr-
Cetina, 1998).
99 Knorr-Cetina, 1998, p. 8.
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chercheurs sont horizontales. Le sujet épistémique céde donc la place a une conscience et a une
organisation collective qui repose sur un temps long propre a I’objet mais aussi a la transmission
générationnelle au sein du collectif. Au contraire, la biologie moléculaire est ancrée dans la
manipulation d’objets qui font intervenir les sens indivuels des chercheurs. Le responsable du
laboratoire devra intégrer ces connaissances individuellement produites et affirmer le territoire du
laboratoire vis-a-vis d’autres groupes concurrents. Garant de la cohérence des projets, le chef de
laboratoire se pose en sujet épistémique. Pour preuve, il appose son nom en téte des articles,
reléguant au second plan les chercheurs qui ont manipulé le vivant. En biologie moléculaire, la

hiérarchie est donc forte entre qui manipule et qui publie, et I’organisation nettement verticale.

Aprés s’étre penchée sur une nouvelle forme de sociabilité, en lien avec les objets, Knorr-
Cetina s’intéresse aux lieux qui conservent et produisent le savoir, typiquement, le laboratoire,
«usine des faits » de la science moderne. Ces laboratoires n’obéissent pas uniquement a un
impératif institutionnel imposé par leur hiérarchie. Le scientifique doit en effet se coordonner
avec son entourage humain, mais aussi avec la nature qu’il interroge et dont il souhaite apprendre.
La notion d’obligation, qui est I’un des deux versants de la pratique au sens de Stengers, exprime
cette double coordination, avec 1’objet et avec des pairs. Tout laboratoire serait ainsi constitué de
communautés mixtes d’experts et d’objets avec lesquels les relations priment sur les humains. Sur
le modele des organisations rationnelles-bureaucratiques établies par Weber pour caractériser la
structure sociale, organisationnelle et relationnelle de 1’époque moderne, Knorr-Cetina attribue six

traits définitoires aux laboratoires :

» la présence d’objets qui donnent le pouvoir d’agir, car ils sont nécessaires pour constituer

la compétence technique et permettre la réussite ;

» une capacité a reconfigurer en permanence les objets (qui ne sont plus naturels) et les

relations sociales, capacité qui assure la survie des laboratoires ;

» une capacité a opérer de nouvelles connexions entre des objets auparavant séparés. Les

laboratoires agiraient en cela comme des « répartiteurs culturels » ;

» autant que sur 1’action instrumentale, le travail de laboratoire repose sur de multiples
« inventions de la réalité » qui accélerent et renforcent les résultats (exemple: la

persuasion mise en ceuvre dans les articles) ;

» dans les laboratoires, les hommes nouent avec les objets une relation émotive (désir,

résistance, etc.) du type « se soucier de » et non uniquement « prendre soin » ;

» les relations étant horizontales dans les laboratoires, la question de la coordination du
travail simultané (et non enchainé dans le temps) est cruciale. Cette remarque incite a se

concentrer sur les relations entre groupes d’experts et entre experts.

Les laboratoires constitueraient des « systémes d’objets » c'est-a-dire « des systémes de
y
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pratiques intériorisées et discursives régies par certains objets et leur évolution et qui sont
détachées de chercheurs en particulier ». Certaines techniques comme les sérologies pourraient
s’apparenter a ces objets qui régissent les individus dans le sens ou leur usage ne peut étre séparé
des infrastructures cognitives qui les fondent et qu’ils véhiculent. Le terme de « culture » se
justifie donc par la dimension collective et intériorisée des pratiques et de leur structure
organisationnelle : a travers la relation aux objets que partagent des groupes, la relation entre les
hommes se modifie, se singularise et se stabilise de maniére collective. Un systéme d’objet serait
toujours particulier, car constitué autour d’un élément précis. Cette notion rappelle que les modes
de connaissance sont pluriels et ancrés dans le local. Ce peut étre un objet biologique comme la
drosophile, utilisée largement en laboratoire (Kohler, 1994), ou encore un objet technologique
comme un ordinateur ou un détecteur. Ces systémes d’objets sont mouvants, en reconfiguration et
en apprentissage permanent, de sorte qu’ils suscitent de nouvelles questions, perspectives et
significations, et se distinguent des systémes experts prévisibles, routinisés et stabilisés. En raison
de la place accordée aux systemes d’objets, Knorr-Cetina inclut la clinique ou encore la bourse
dans son acception du « laboratoire ». Elle défend ce faisant I’idée d’une omniprésence de la
logique expérimentale dans la société contemporaine du savoir sans considérer 1’influence
d’autres types de production des connaissances, tels que les sciences de terrain, qu’elle distingue

d’ailleurs des sciences expérimentales.

2. LES COMMUNAUTES DE PRATIQUES

Les communautés de pratiques ont été théorisées par Wenger et Lave au début des années
1990. Le premier les a mobilisées pour comprendre les processus d’innovation et de création des
connaissances au sein des organisations fortement hiérarchisées et/ou liées a des marchés
(banques internationales, industries automobiles, agences du gouvernement américain, etc.) tandis
que le second s’est davantage attaché a des corps de métier comme les sages-femmes. Ces auteurs
entendaient comparer les processus cognitifs motivés par un impératif hiérarchique (équipes de
projets) a ceux issus de groupes auto-organisés (Wenger et Snyder, 2000)'. Pour eux, la
connaissance ne résulte pas tant d’un phénomene d’intériorisation des savoirs que d’une adhésion
a un groupe d’individus partageant les mémes pratiques et inscrits dans la durée. Située entre
I’individuel et le collectif, la connaissance le serait également entre un domaine particulier

d’intérét et le monde social qui I’englobe (Lave, 1991).

Dans un premier temps, Wenger définit les communautés de pratiques comme des « groupes
de personnes informellement réunies autour d’une expérience partagée et d’une passion pour une

entreprise commune ». La formation de ces communautés répondrait & un besoin ressenti par les

100 Ce type de communauté aurait toujours existé sous forme de corporation, la différence étant qu’aujourd'hui,
nombre d’entre elles s’inscrivent dans une organisation ou une entreprise et sont donc moins indépendantes.
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acteurs impliqués dans une pratique qu’ils entendent améliorer par 1’échange d’expériences. Il
s’agit de produire un type particulier de connaissance, plus proche du design (connaissance des
effets) que de la science (connaissance des causes). Nul impératif extérieur ne vient motiver la
constitution de ces communautés et, s’adressant a ses membres, les connaissances produites n’ont
pas pour objectif d’étre diffusées a I’extérieur. Auto-constituées, les communautés de pratiques
sont aussi auto-organisées : aucune autorité procédurale ne valide I’appartenance d’un acteur ou la
poursuite d’un agenda commun, toujours révisable en fonction des besoins. Les acteurs qui se
sentent concernés s’identifient a la communauté et sont reconnus par leurs pairs en raison de
I’apport cognitif issu de leur participation. Comme le partage d’expérience améliore la pratique,
les communautés de pratiques ont également la capacité de s’auto-entretenir. Elles se caractérisent

donc par leur autonomie, leur identité et un faible niveau de hiérarchie.

Orientées vers la réussite d’une activité, ces communautés développeraient des compétences
pratiques, c'est-a-dire des connaissances tacites et socialement localisées qui reléveraient du
« savoir-faire » (Cohendet et al., 2003). Ces savoirs sont toujours orientés vers une action et
toujours révisables par 1’accroissement des relations et des expériences. Ils sont aussi plus
évolutifs et plus adaptables aux différentes situations. Peu formalisées, les connaissances
produites seraient toutefois difficiles, voire impossibles a transmettre aux acteurs extérieurs a la
communauté. En somme, les communautés de pratiques permettraient aux connaissances tacites et
individuelles de devenir collectives sans qu’elles soient nécessairement explicites (Cook et Seely
Brown, 1999). Le caractere implicite de ces savoirs et leur productivité découlent du mode de
coopération propre aux communautés de pratiques, qui produisent des connaissances non

hiérarchisées (au contraire des entreprises) et non monopolisées (par des droits de propriété).

Les communautés de pratique peuvent étre constituées d’individus qui se cotoient
régulicrement, ponctuellement (dans des lieux de réunion ad hoc) ou virtuellement (par
I’intermédiaire d’Internet). Elles peuvent se former au sein d’une institution, d’une entreprise, étre
composées de professionnels ou de non-professionnels qui n’en partagent pas moins une
expérience similaire. Les communautés de pratiques peuvent prendre la forme de réseaux
géographiquement dispersés comme d’individus physiquement regroupés. L essentiel est que les
membres partagent une expérience commune et puissent échanger a son propos selon un
processus de connaissances capitalisées'®' tel que le font, par exemple, les malades réunis sur un
forum (Akrich, 2010). Selon Brown et Duguid (cités par Cohendet et al., 2003, p. 106), ce
processus prend la forme « d’histoires de guerre » exprimées dans un jargon particulier. Les

mémes auteurs insistent sur la régularité des interactions comme facteur d’apprentissage,

accordant ainsi a I’intensité des relations une influence capitale.

101 Selon Wenger, trois dimensions inscrites dans les pratiques seraient source de cohérence dans ces
communautés : un engagement mutuel (faire des choses ensemble), une entreprise commune (via I’imagination,
la construction d’images communes) et un répertoire partagé (alignement des pratiques locales avec d’autres
processus).
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Comme le précise Wenger, ces communautés de pratiques peuvent compter quelques dizaines
de membres comme quelques centaines. Leur taille est donc variable, mais plus elle croit, plus des
sous-communautés tendent a se former autour de régions géographiques ou de thématiques. Etant
donné I’organisation informelle et auto-gérée des communautés de pratiques, mais aussi leur
proximité avec une expérience singuliére, il semble en effet difficile d’imaginer des communautés
rassemblant des milliers d’individus sans voir rapidement émerger des sous-groupes. Wenger
insiste d’ailleurs sur la diversité de ces communautés de pratiques, chacune pouvant prendre une
forme différente en fonction de la raison pour laquelle elle s’est constituée. En filigrane, on

percoit toute I’importance des objets autour desquels se nouent les communautés de pratiques.

Pour Wenger, le processus d’apprentissage le plus important se produit quand les
connaissances d’une communauté s’hybrident avec celles d’autres communautés. L.’innovation,
définie comme « quelque chose qui génere et facilite le changement de pratique », pourrait donc
étre largement tributaire des relations entretenues entre communautés de pratiques. Les
communautés de pratiques engendrent en effet des frontiéres qui sont aussi source d’apprentissage
par métissage. Wenger identifie trois maniéres de relier les frontiéres : les objets, certaines
personnes qui sont des négociateurs/médiateurs et les interactions entre communautés de pratiques
(Mork, Aanestad, Hanseth et Grisot, 2008). Fox (2000) revient sur cette idée car, selon lui, les
théories sur les communautés de pratiques ne disent rien sur la maniére dont, en pratique et par
leurs pratiques, les membres d’une communauté évoluent, changent et innovent. L’essentiel de la
littérature décrit en effet des changements internes, raison pour laquelle de nouveaux travaux
envisagent désormais les liens entre communautés de pratiques et I’évolution qui peut en résulter.
C'est ce que je me suis attachée a faire dans la troisiéme partie de cette thése ou, apres avoir
dégagé plusieurs groupes de praticiens et présenté leur organisation interne (deuxiéme partie), je
m’intéresse aux relations entretenues entre différents praticiens via les notions d’objet-frontiere
(Star et Griesemer, 1989), d’objet-intermédiaire (Mélard dir., 2008 ; Vinck, 2009), d’organisation-
frontiere (Guston, 2011), d’espace-frontiere (Kholer, 2002 et 2011) et de concept-frontiere
(Teulier et Hubert, 2008 ; Steyaert, 2008).

A travers la création d’un service médical de Recherche et Développement dédié aux
pratiques de diagnostic et de traitement moins intrusives, Mork, Aanestad, Hanseth et Grisot
examinent le métissage entre cing communautés de pratiques (infirmiéres, ingénieurs,
radiologistes, anesthésistes et chirurgiens) mises en relation pour développer de nouvelles
pratiques transdisciplinaires autour de 1’imagerie médicale. Les auteurs mettent ainsi I’accent sur
les changements qui s’opérent au niveau du systéme hospitalier plutét qu’au sein de chaque
communauté de pratiques et a l’influence qu’une injonction extérieure peut avoir sur ces
communautés. Leur autonomie se voit ainsi nuancée dés lors que les communautés de pratiques

s’inscrivent dans une action collective organisée.

Pour déterminer les conditions qui favorisent I’innovation entre communautés et les limites de
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cet apprentissage crois¢, les auteurs ont articulé les notions de communauté de pratiques et de
culture épistémique. Culture et communauté de pratique partagent 1’idée de connaissances
contextualisées et matérialisées, mais Knorr-Cetina insiste sur les dimensions sociales
qu’expriment les dispositifs impliqués dans la production de connaissances. En combinant ces
concepts, les auteurs analysent comment des connaissances distribuées et localisées dans des
communautés de pratiques s’inscrivent également dans des réseaux, des cultures épistémiques, et

I’influence que peuvent avoir ces réseaux sur I’hybridation des pratiques localisées.

En termes méthodologiques, Mork, Aanestad, Hanseth et Grisot ont établi les communautés
de pratiques a partir de la profession des membres plus que par 1’analyse concréte de leurs
pratiques. C'est ainsi qu’ils parlent d’infirmiéres, d’anesthésistes ou d’ingénieurs. Ces
professionnels seraient unis dans de vastes réseaux via lesquels circulent des dispositifs de
production des connaissances qui véhiculent en méme temps une structure sociale (culture
épistémique). Engagés dans une pratique localisée autour d’un service hospitalier, ils composent
simultanément des communautés de pratiques fondées sur une expérience commune et régulicre.
Telle qu’entendue par les auteurs, la communauté de pratiques particulariserait donc toujours une
culture épistémique. Pour le dire autrement, les représentants d’une culture épistémique (par
exemple, celle des infirmiéres) seraient toujours en méme temps singularisés par leur pratique
spécifique, formant en cela de multiples sous-groupes. Ainsi, Mork, Aanestad, Hanseth et Grisot
n’étudient pas la communauté des infirmiéres ou des anesthésistes, mais certains de leurs
représentants inscrits dans un projet situé qui les améne a collaborer. Les acteurs que j’ai
rencontrés manifestaient ce double rattachement : ils sont reliés a d’autres acteurs par des objets et

des savoirs localisés, mais également tenus par des relations plus réticulaires.

Plusieurs facteurs ont favoris¢é I’émergence de pratiques collectives liées a I’imagerie
médicale. Tout d'abord, I’existence d’un équipement cotliteux et high-tech qui, tout en brouillant
les frontiéres entre diagnostic et thérapeutique, était per¢u comme une innovation par les
praticiens qui partageaient ainsi une motivation commune'®’. La proximité physique favorisait
aussi les relations interpersonnelles. Les infirmiéres et les radiologistes, par exemple, ont di
articuler des objectifs différents issus de pratiques pensées a I’origine comme ne devant pas se
rencontrer : le soin du patient et la qualité des images. A cet égard, la création d’un batiment dédié
au développement de ces nouvelles pratiques a stimulé la cohésion, comme la libert¢ du

département R&D.

Des entraves a I’hybridation ont également été relevées qui sont liées au rattachement des
communautés de pratiques a différentes cultures épistémiques. La perte d’identité liée au manque
de collegues ainsi que le non-avancement dans ses propres domaines de recherche sont difficiles a

vivre pour certains acteurs. Les représentants des communautés de pratiques impliqués dans un

102 On retrouve ici la fonction d’objet-frontiere définie par Star et Griesemer (1989) en tant qu’objet favorisant
les relations entre groupes hétérogenes et leur évolution collective. cf. premier chapitre de la troisiéme partie.

86



PREMIERE PARTIE. Chapitre 3. Produire collectivement des connaissances

projet avec d’autres praticiens semblent donc avoir besoin de se rattacher a un réseau de pairs
pour maintenir leur identité. J’ai fait le méme constat a propos des chercheurs engagés dans
Lyme. La seconde difficulté tiendrait au fait que les groupes n’ont pas été également impliqués
deés le début. La prédominance des médecins dans la conception et 1’évaluation du projet a
invalidé 1’intégration de processus cognitifs issus d’autres communautés, donc 1’innovation par

hybridation de pratiques'®.

Menée suivant une logique scientifique, I’évaluation du projet
excluait notamment les approches qualitatives des infirmiéres qui se concentrent sur le bien-étre
des patients. Pour réintégrer la douleur postopératoire qu’elles constataient, les infirmiéres ont di
mener leurs propres recherches et faire valoir leurs résultats auprés de la communauté des
médecins. Selon les auteurs, cela montre qu’un projet trop cadré, trop hiérarchisé, inhibe

I’innovation qui doit dés lors se produire a I’extérieur du projet.

Le rattachement des acteurs a des cultures épistémiques différentes, fondées sur des principes
et des pratiques incompatibles, voire rivaux, a finalement entravé I’apprentissage crois¢'®. Le
changement serait ainsi limité & partir du moment ou les connaissances exigées par des pratiques
radicalement nouvelles sont incompatibles avec le stock existant de connaissances, stock qui n'est
pas seulement local, mais diffusé a travers de larges réseaux qui forment des cultures
épistémiques. Or, dans ce cas précis, les protocoles de soin qui définissent les pratiques légitimes

J s RPN E4 r . 105
ont ét¢ dominés par des approches spécialisées plus que par une approche compréhensive . Les
chirurgiens, clairement prédominants dans le projet, s’inscrivent en effet dans des cultures
épistémiques hiérarchisées ou la méthode est encadrée, rigoureuse et codifiée, alors que les
. .y . .. . 106 ro
infirmieres ont un sens de la pratique qui implique plus de souplesse . La nouveauté risque alors
de se constituer en dehors des projets de recherche, sans garantie de reconnaissance. Certainement
valable pour des communautés réunies par une autorit¢ extérieure, il me semble que cette
remarque devrait étre nuancée dés lors que les communautés de pratiques se réunissent
volontairement et choisissent leur hybridation, ayant identifié un apport possible de la part

d’autres praticiens.

103 T e méme cas de figure sera abordé dans la troisiéme partie de cette thése, lorsque j’étudierai ’inclusion de
France Lyme dans un programme de recherche dénommé PICRI.

104 Tes auteurs ont toutefois montré des exemples d’apprentissage transdisciplinaires entre chirurgiens et
radiologues, via un processus de « perspective making and perspective taking » (Boland and Tenkasi, 1995).

105 Sackett et al., 2000 (cité par Mork, Aanestad, Hanseth et Grisot) distinguent quatre niveaux de connaissance
en médecine. Les essais randomisés seraient les plus valorisés tandis que les formes de connaissance descriptives
seraient les moins valorisées.

106 Médecins et ingénieurs partageaient plus d’affinités bien que des divergences se soient notées dans leur
rapport aux objets techniques (trop idéalistes pour les médecins, trop simplistes et axés sur la clinique pour les
ingénieurs) de méme que dans les critéres de publication (accepter les notes de conférence ou pas).
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3. LES COMMUNAUTES EPISTEMIQUES

3.1. Origines et histoire de la notion

Influencée par les travaux de Michel Foucault, la notion de communauté épistémique a évolué
dans le temps (Bossy et Evrard, 2010). Entre 1960 et 1970, Holzner et ses co-auteurs la
définissaient comme une communauté de travail ou priment les critéres cognitifs et qui partage
une confiance envers les méthodes scientifiques. Cet usage du concept est aujourd'hui désuet. Au
début des années 1990, le concept a été introduit en sciences politiques et relations internationales
par Adler et Haas qui ont popularisé la notion. Ces auteurs voulaient comprendre 1’influence des
réseaux d’experts sur la définition des politiques publiques pour appréhender la formation de plus
en plus complexe de ces derniéres, dans le domaine environnemental notamment (Meyer et
Molyneux-Hodgson, 2011). Le concept devait donc englober différents niveaux de gestion (du
local au transnational), différents types de savoirs (profanes et experts), d’acteurs (privés, publics)
et de solutions. D'abord réservé a la compréhension des relations entretenues entre les productions
scientifiques et politiques, le concept s’est progressivement répandu dans le courant des STS. Il
est désormais utilisé pour désigner des collectifs voués a la production et a la publicisation de
connaissances ainsi que les processus cognitifs et les types de connaissances produits par

I’organisation interne de ces collectifs'®’.

Haas définit les communautés épistémiques comme des « réseaux de professionnels ayant une
expertise et une compétence reconnues dans un domaine particulier et qui peuvent faire valoir un
savoir pertinent sur les politiques publiques du domaine en question ». Telles qu’entendues par
Adler et Haas, les communautés épistémiques seraient doublement liées au politique : ces
communautés doivent voir leurs compétences reconnues par le politique mais, réciproquement,
leur objectif est d’influencer les politiques publiques par la production et la valorisation collective
de nouvelles connaissances (d’ou la notion de « connaissances utilisables » ; Meyer et Molyneux-
Hodgson, 2011). Trés souvent, c'est d’ailleurs en référence a un probléme public qu’elles se
constituent, lorsqu’elles n’émanent pas simplement d’une demande politique explicite (Chilvers,
2008). Les situations d’incertitude cognitive et décisionnelle seraient ainsi favorables a la
constitution et a la stabilisation de communautés épistémiques. C'est pour cette raison que les
problématiques environnementales — nouvelles, complexes et hautement incertaines — ont inspiré
le travail de Adler et de Haas. Dans la méme optique, Chilvers (2008) a montré qu’en Angleterre,
la communauté épistémique des sociologues qui étudient et mettent en ceuvre les processus de
participation s’était formée suite a 1’échec de la gestion technocratique des déchets nucléaires et

d’un besoin exprimé par les institutions politiques quant a I’¢laboration d’une nouvelle expertise.

107 Les analyses qui utilisent cette notion se sont souvent concentrées sur les sciences physiques et de la nature.
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Les communautés épistémiques sont donc constituées d’acteurs organisés en réseaux dont la
réunion est motivée par un besoin politique et dont 1’objectif explicite est de produire de nouvelles
connaissances pour alimenter le politique. L’autonomie y est moindre que dans les communautés
de pratiques dans le sens ou 1’autorité procédurale qui valide la participation des membres est plus
formalisée, plus institutionnalisée, moins négociable, voire directement influencée par le

politique.

Haas a distingué trois stades dans la constitution d’une communauté épistémique qui évoluent
de la confiance informelle vers un surcroit de formalisme dans les échanges (Chilvers, 2008). Ces
trois stades véhiculent 1’idée d’un développement progressif vers un état de plus grande
consolidation et font dire a certains auteurs que les communautés de pratiques pourraient
représenter ce premier stade de développement et évoluer vers des communautés épistémiques,
sans que cela soit pour autant nécessaire (Akrich, 2010 ; Cohendet et al., 2003). Le premier stade
correspond au moment d’incertitude durant lequel le politique en appelle a une communauté pour
proposer de nouvelles solutions. Dans le deuxiéme stade de développement, la communauté s’est
stabilisée et peut a son tour influencer le politique. Enfin, la création de structures communes
d’échange favorables a la création, le maintien et la circulation de nouvelles connaissances
correspond a la troisiéme étape de développement mise en évidence par Haas. En effet, si I’on
admet avec Conein que la communauté épistémique est avant tout un niveau intermédiaire de
coordination entre agents qui s’étend au-dela du local, elle doit se doter de dispositifs et de régles
permettant cette coordination'®®. D’autant que la communauté épistémique est un réseau dans
lequel les connaissances sont distribuées entre plusieurs individus et qui demande plusieurs lieux
de support. Du degré de coordination permis par la structure organisationnelle dépendra la qualité
des connaissances produites, celle-ci étant proportionnelle a I’interdépendance entre les individus.
Certains auteurs ont complété ce travail pour mettre en avant la possible régression des
communautés épistémiques : dés lors que le consensus n’arrive plus a étre maintenu, que la
concurrence entre savoirs se fait trop forte, la communauté épistémique peut se scinder (Chilvers,
2008). Ces remarques conduisent a interroger 1’unité des communautés €pistémiques ainsi que les

modalités de leur formation et de leur évolution.

Haas a dégagé quatre traits partagés par les membres d’une communauté épistémique : des
croyances normatives qui justifient I’objectif a atteindre ; des croyances relatives aux causes du
probléme et aux solutions a proposer; des critéres partagés de validation des savoirs; des
propositions de gestion publique pensées en fonction de leurs pratiques et thémes communs
(Bossy et Evrard, 2010, p. 143). Pour Haas, les membres d’une communauté épistémique

viennent souvent de disciplines différentes alors que dans nombre de travaux postérieurs, les

108 1> analyse de ces communautés devrait permettre de répondre aux questions suivantes : comment articuler les
échelles de coordination ? Comment passer d’une coopération locale au sein d’une équipe de recherche a une
coordination étendue au sein d’une communauté ? Conein, 2004.
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communautés épistémiques sont formées a partir de professionnels issus de disciplines trés
proches. Conein, par exemple, insiste sur les propriétés cognitives partagées par les membres et
nécessaires, selon lui, pour que se coordonnent des savoirs hétérogénes. Dans tous les cas, des
dimensions identitaires ressortent de ces communautés épistémiques, que les acteurs peuvent
d’ailleurs exprimer. Cela suppose que, comme dans les communautés de pratiques, les acteurs
sont conscients d’appartenir & un groupe, de partager des qualités avec ses membres, mais aussi
capables de se distinguer d’autres groupes axés sur la production de connaissances. Selon Knorr-
Cetina (citée par Chilvers, 2008), les communautés épistémiques gagnent d’ailleurs du pouvoir en
se différenciant de leur environnement. En méme temps qu’elles travaillent a construire et a
valoriser leur identité, les communautés épistémiques doivent donc se distinguer d’autres
communautés qui produisent des connaissances dans un domaine apparenté. Tel est le cas des
chercheurs qui s’intéressent aux processus de participation et des évaluateurs du risque, experts
présents dans le champ des déchets nucléaires mais qui ne peuvent produire les savoirs hybrides et

négociés que les premiers tendent a valoriser.

L’identit¢é commune des membres y est cependant moindre que dans les communautés de
pratiques, raison pour laquelle I’autorité procédurale joue un rdle plus fondamental. Agenda,
connaissances et processus de création des connaissances doivent étre codifiés pour faire circuler
les régles et transformer des connaissances tacites individuelles en connaissances explicites plus
collectives (création de « codebook »). Le degré de formalisation des connaissances, plus élevé
que dans les communautés de pratiques, viendrait donc compenser 1’identité plus fragile de ces

communautés épistémiques'®’.

Au-dela d’une expérience commune qui se passe largement
d’explicitation, les représentants de ces communautés épistémiques seraient unis par une
responsabilité qui est aussi un intérét collectif et individuel : mettre en valeur les connaissances
produites pour assurer la stabilité voire la croissance de la communauté (par exemple, pour le
recrutement des postes). Les communautés épistémiques doivent donc articuler une vision

abstraite d’une situation probléme, une sorte de bien commun, mais aussi des intéréts partagés.

109 Cohendet et al. (2003) vont jusqu’a remettre en question le partage de valeurs communes par les membres
des communautés épistémiques.
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3.2. Ladouble influence du politique

Au contraire des communautés de pratiques, les communautés épistémiques seraient
influencées par le politique qu’elles influenceraient en retour. Quant aux cultures épistémiques,
elles laissent transparaitre des structures sociales de la maniére dont elles produisent des savoirs,
exprimant ainsi de maniére plus indirecte 1’influence du politique. Comme le rappellent
Millerand, Heaton et Proulx, la communauté épistémique « suppose une articulation entre la
production de connaissances nouvelles (dimension cognitive) et 1’usage de ces connaissances
nouvelles dans des arénes publiques ou s’¢laborent des politiques (dimension politique) »''°. La
reconnaissance est aussi fondamentale que 1’influence dans ces communautés toujours en partie
instables. Ainsi, dans un méme mouvement, la base de données Tela Botanica peut orienter les
politiques de I’environnement et revaloriser les connaissances botaniques auxquelles tiennent les

collectifs qui produisent ces savoirs (I’objectif fondateur est épistémique).

Cette influence réciproque des communautés épistémiques et des politiques publiques est
fréquemment dénoncée dans la littérature comme une limite du concept (Akrich, 2010 ; Gutiérrez
Ruiz et Sibille, 2008 ; Cohendet et al., 2003). Se pose en effet une série de questions. Comment la
demande politique opere-t-elle pour faire advenir une communauté ? Quels sont les processus qui
menent le politique a identifier et & convoquer une communauté €pistémique ? Comment se sont
constituées ces communautés et comment ont-elles fini par occuper une position hégémonique ?
A partir de quand une communauté épistémique gagne-t-elle une autonomie par rapport au
politique ? Comment cette prise d’autonomie peut-elle se produire ? Dans leur étude sur la
décentralisation chilienne, Gutiérrez Ruiz et Sibille (2008) montrent que la communauté
épistémique qui a permis ce mouvement préexistait a la demande politique et lui a survécu. Plus
quun ensemble d’individus regroupés pour défendre un cadre cognitif, un discours, les
communautés épistémiques seraient donc des réseaux interpersonnels que les auteurs qualifient de

11

« réseaux ¢épistémiques »''!. L’attention se déplace ainsi sur la maniére dont ces réseaux

parviennent a occuper des postes administratifs a partir desquels ils diffusent leurs valeurs.

3.3. L’hybridation des communautés et la place des non-
professionnels

Pour proposer une version plus large de 1’influence politique des communautés épistémiques,
certains auteurs se sont penchés sur des communautés de pratiques dont 1I’évolution pouvait tendre

vers la communauté épistémique ou qui présentaient, dans différentes situations, les traits de 1’'une

110 Millerand, Heaton, Proulx, 2011, p. 12.
111 De dimension plus restreinte que les communautés épistémiques.
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ou de I’autre. Cette articulation conceptuelle permet d’adapter le concept aux non-professionnels,
de nuancer son homogénéité, sa stabilité ainsi que ses liens aux politiques. Trois cas m’intéressent
particuliérement : les parents qui ont connu des difficultés avec la mise au monde d’un enfant et
se sont réunis sur des forums avant de former des associations (Akrich, 2010) ; les concepteurs du
logiciel d’exploitation libre LINUX (Cohendet et al., 2003 ; Conein, 2004) et la constitution de la

base de données Tela Botanica (Millerand, Heaton et Proulx, 2011).

Selon Akrich (2010), dans la majorit¢ des cas, les malades forment des communautés de
pratiques car le corps médical s’est montré inapte a résoudre leur mal-étre ou I’a relégué dans le
champ psychologique. Chargées d’incertitudes, les maladies rares ou environnementales sont
particuliérement propices a ces regroupements, comme 1’illustre d’ailleurs la maladie de Lyme.
Le ciment de ces communautés est I’expérience partagée qui permet d’améliorer les pratiques
individuelles, raison pour laquelle Akrich préfére la notion de communauté d’expérience
(Borkman, 1976) a celle de communauté de pratique. Un premier travail doit s’opérer chez
I’individu pour transformer des « informations d’expérience », définies comme des morceaux de
faits ou de sensations isolées et inorganisées, en « connaissances d’expérience » qui impliquent
une réflexivité sur cette expérience. Un second travail consiste a regrouper et a généraliser ces
« connaissances d’expériences », souvent tacites et individuelles, de sorte qu’elles deviennent
partageables et utilisables par d’autres. En facilitant la connexion des connaissances d’expérience,
le développement de supports électroniques comme Internet aurait favorisé la formation de
communautés de pratiques. Les listes de discussion comportent des témoignages spontanés, des
appels a collecter les expériences, mais aussi des messages extérieurs a caracteére scientifique. Il
n'y a donc pas de séparation nette entre les connaissances d’expérience et les connaissances
formalisées, mais plutét une articulation toujours orientée vers 1’amélioration d’un objectif
commun. Jamais fermées, les discussions permettent a chaque membre de relancer 1’interrogation
en exprimant la singularité de son expérience, 1’objectif étant de n’enfermer aucun cas dans les
assomptions médicales souvent généralisantes. Ces listes de discussions offrent donc aux usagers
des ressources cognitives pour s’émanciper de 1’autorité d’une institution et c'est d’ailleurs en
opposition a une communauté épistémique hégémonique que se sont créées ces communautés de
pratiques. Cette remarque incite a prendre en compte les relations qu’entretiennent différents
groupes de praticiens entre eux pour comprendre I’émergence, la constitution et 1’évolution des

communautés de pratiques.

En partageant leur expérience, les patients ont progressivement construit une vision de ce que
devrait étre la relation médicale ainsi que des propositions concrétes. Akrich y voit une orientation
politique en action dans le sens ou les connaissances produites par ces collectifs peuvent étre
utilisées a des fins de politiques publiques. Dans I’exemple qui ’occupe, deux associations ont
émergé de deux listes de discussion du forum pour prendre la forme d’une communauté

épistémique : 1’Alliance Francophone pour 1’Accouchement Respecté (AFAR) et le Collectif
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Interassociatif Autour de la Naissance (CIANE). La premiére s’est constituée en pourvoyeur
d’informations, en acteur 1égal et en médiateur entre professionnels alternatifs et patients pour que
soient ¢largies les possibilités de choix des parents. CIANE a quant a lui été reconnu par les
institutions gouvernementales car une loi de 2002 imposait la présence d’usagers représentatifs
dans ces institutions. Une véritable communauté épistémique ne se serait toutefois créée qu’autour
d’une thématique précise : I’épisiotomie, pratique médicale controversée et souvent imposée. Sur
ce sujet précis, AFAR et CIANE ont produit des documents hybrides, articulant arguments
scientifiques et expériences des patientes. Ces documents se sont imposés comme des expertises

complémentaires a considérer pour élaborer des pratiques médicales''”.

Pour Akrich, le titre de communauté épistémique se justifie par I’influence institutionnelle des
associations, leur vision commune des relations médicales et le développement d’une expertise
qui articule des expériences individuelles avec des connaissances formalisées. A I’inverse de
Haas, Akrich ne considére pas que I’objectif premier d’une communauté épistémique doive étre la
création de connaissances formalisées qui influencent le politique, ni méme I’obtention d’une
position hégémonique. Au contraire, les patients souhaitaient maintenir ouvert le champ des
possibles que les professionnels tendaient a fermer. L’élaboration de croyances normatives qui
guident D’action politique réunirait également les communautés épistémiques et les groupes
activistes, nettement distingués chez Haas. Akrich en arrive donc a interroger la perméabilité de la
frontiere entre travail scientifique et politique en observant que des contre-expertises se
constituent souvent en réaction aux propositions politiques de groupes professionnels. Cette
observation serait particulierement valable dans le domaine médical ou I’expérience du malade
découle toujours de considérations médicales. L’auteur en appelle désormais a de plus amples
recherches concernant I’imbrication, dans les mouvements activistes, des différents types de

connaissances, comme je m’y attacherai en analysant le forum Lyme francophone.

Pour décrire le collectif des concepteurs et utilisateurs de LINUX, Cohendet, Créplet et
Dupouét (2003) articulent également les notions de communauté de pratiques et de communauté
épistémique. Chez ces auteurs, ce n'est pas tant la dimension politique de la communauté
épistémique qui est interrogée que le degré de formalisation des connaissances qui permet une
diffusion vers I’extérieur de la communauté. Ces auteurs s’intéressent en effet aux processus
d’apprentissage et d’innovation permis au sein d’une entreprise par deux types de communautés :
les communautés hiérarchiques (équipes de projet) et les communautés « autonomes », a savoir
les communautés de pratiques et les communautés épistémiques. Selon eux, les communautés non

\

hiérarchisées sont appelées a se développer et, avec elles, le flou qui distingue la production

112 AFAR a établi une note donnant a voir les points controversés sur le sujet. Sur la base de cette note, CIANE a
suggéré le théme de 1’épisiotomie a I’Agence nationale pour ’accréditation et 1’évaluation de la santé, en
s’assurant auparavant du soutien du Collége national de gynécologues et obstétriciens frangais. Les
recommandations issues des associations auraient permis de modifier le cadrage médical (de la prévention a la
gestion des lacérations).
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volontaire et involontaire de connaissances.

Congu par Linus Torvalds, le code LINUX est une initiative individuelle qui a été adoptée par
les Hackers. Comme il n’y avait a I’origine aucune volonté de diffusion des connaissances vers
I’extérieur, LINUX s’inscrivait dans une communauté de pratique, fondée sur un ensemble de
valeurs partagées tel que la culture du don qui construit la réputation des individus sur le degré et
la qualité de leur participation (Gensollen, 2007). Avec le développement d’Internet, LINUX est
devenu plus accessible. Une autorité procédurale (comité d’évaluation) qui reléve davantage des
communautés épistémiques a donc été mise en place sans jamais se montrer prescriptive, la
connaissance étant toujours orientée vers l’individu (comme dans le cas des malades).
Simultanément a 1’établissement d’une autorité procédurale et a I’engagement des hackers, les
connaissances socles se sont codifiées, permettant que se développent [’apprentissage
expérimental et par interaction. L’aller et retour entre 1’activité et la connaissance de base (le
code) provoque maintenant un apprentissage du type learning in working : les connaissances

produites ne peuvent étre séparées de leur réalisation dans 1’action (Cook et Brown, 1999).

Trois caractéristiques auraient finalement assuré la transition de LINUX d’une communauté
de pratiques vers une communauté épistémique. Tout d'abord, ses membres partageaient une
expérience et un langage communs, mais aussi des croyances partagées, nécessaires pour qu’un
effort collectif converge vers un objectif commun. Ensuite, Internet a permis la diffusion d’un
savoir codifi¢ et d’un apprentissage en ligne, entre individus géographiquement ¢loignés, mais
simultanément inscrits dans la méme action. Ce dispositif aurait donc considérablement influencé
la maniére dont s’est développé 1’apprentissage des hackers, tout comme celui des malades. Enfin,
un espace de recherche complexe caractérisé par un haut degré d’incertitude serait nécessaire pour
que se développe un processus de connaissance collectif fondé sur une implication des individus
(learning by doing). On retrouve a travers cet exemple le cas de figure de Lyme, maladie a propos
de laquelle subsistent de larges zones d’incertitude et dans laquelle se sont engagées des
associations de malades réunis par une expérience (la chronicité de la maladie) et des valeurs

communes quant a la relation médicale.

Cohendet, Créplet et Dupouét n’envisagent jamais la dimension politique pour positionner
LINUX dans les communautés de pratiques ou les communautés €pistémiques. La communauté
de praticiens qui cultive ce systéeme d’exploitation n’attend en effet aucune reconnaissance
politique ni n’entend influencer les politiques publiques liées a Internet. LINUX n’est pas pour
autant une entreprise déconnectée de toute revendication sociale, politique au sens large du terme.
Elle a en effet émergé en réaction au protectionnisme et a la monétarisation d’autres systémes
d’exploitation comme Microsoft qu’elle entend concurrencer en offrant aux utilisateurs d’Internet
un libre acceés a ses productions alternatives. En diffusant gratuitement vers 1’extérieur de la
communauté des connaissances produites collectivement, LINUX présente les traits d’une activité

politique puisqu’il offre aux internautes la possibilité de s’émanciper d’un systéme économique
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fondé sur la propriété intellectuelle (tout comme les associations de malades favorisent la
contestation d’un systéme médical fondé sur la discipline et le contréle du corps). Eu égard a cette
conséquence, on peut s’interroger sur la reconnaissance exclusivement politique de ces
communautés : 1'usage massif de LINUX par des acteurs non-concepteurs ne s’apparenterait-il
pas a une autre forme de reconnaissance ? Tout comme 1’usage des forums de malades par des

citoyens qui entendent s’ informer de la maladie ?

Enfin, certaines communautés présentent alternativement les traits d’une communauté de
pratiques et ceux d’une communauté épistémique. C'est le cas de Tela Botanica, communauté de
botanistes reconnue par le Muséum national d’Histoire naturelle lui-méme consulté par le
ministére de I’Ecologie. Dés lors que les membres de Tela Botanica sont consultés par le Muséum
a propos d’une question adressée par le ministére, Tela Botanica agit comme communauté
épistémique. Cette situation n’est cependant pas dominante, raison pour laquelle Millerand,
Heaton et Proulx (2011) estiment que le reste du temps, Tela Botanica présente essentiellement
les traits d’une communauté de pratiques dont 1’objectif n'est pas d’influencer le politique ou
méme de diffuser ses connaissances vers 1’extérieur. D’autant que Tela Botanica ne s’est pas
constituée pour influencer le politique, méme si elle y participe indirectement via ses liens avec le

Muséum.

Le concept de communauté épistémique serait donc face a une bifurcation. Dans la majorité
des travaux, le double lien aux politiques reste explicite et institutionnalisé : la maniére de faire
science révele une structure sociale politiquement influente (retombées de la science sur le
politique, précisées par la notion de culture €pistémique) et les enjeux politiques influencent les
questions des membres. Dans cette acception, les acteurs qui composent la communauté
épistémique peuvent avoir une formation intellectuelle et des pratiques quotidiennes hétérogenes,
contrairement aux membres d’une communauté de pratiques. Dans une nouvelle acception plus
rare, I’influence politique des communautés épistémiques renvoie davantage a la diffusion de
savoirs en dehors de la communauté qu’aux liens entre ces communautés et les institutions
publiques. Cette signification a été construite a partir de 1’évolution de communautés de pratiques
composées de non-professionnels (usagers de LINUX, patients et botanistes amateurs). Ces
«nouvelles communautés épistémiques » sont plus autonomes puisque non dépendantes d’une
demande politique'"®. L’identité commune des membres est également plus affirmée, trait qui les
rapproche des communautés de pratiques. Une caractéristique perdure finalement qui distinguerait
les communautés de pratiques des communautés épistémiques : le degré de formalisation des

connaissances qui favorise leur diffusion a I’extérieur de la communautg.

113 T ’acces des patients au statut de communauté épistémique est tributaire d’une forme d’institutionnalisation
nécessaire pour influencer d’autres institutions expertes qui congoivent les politiques publiques. Au contraire,
I’influence politique de LINUX n’est qu’indirecte et dénuée d’institutionnalisation : les membres offrent au
public une alternative motivée par des considérations éthiques. Le degré de dépendance des acteurs par rapport
aux autres, lui-méme lié a la nature de I’objectif et a 1’objet d’intérét, distingue a mon sens ces deux cas.
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3.4. Formation et fragmentation

Méme si certains continuent a étre discutés (I’inclusion de non-professionnels et 1’influence
politique), les traits définitoires des communautés €pistémiques se sont précisés. Certains auteurs
en appellent maintenant a de nouvelles lignes de recherche visant a décrire la mani¢re dont se
forment ces communautés épistémiques (entre concurrence et hybridation des savoirs) et dont
elles évoluent, leurs frontieres n’étant jamais stabilisées (Meyer et Molyneux-Hodgson, 2011). En
effet, ces communautés ne naissent pas de nulle part et ne survivent pas sans soin. Elles

nécessitent un travail pour advenir, perdurer et évoluer.

C'est ce qu’a fait Chilvers (2008) a partir des sociologues qui étudient la participation du
public dans les processus de prise de décision appliqués a la gestion environnementale du risque
radioactif en Angleterre. Chilvers conclut d'abord a I’existence d’une nouvelle communauté
épistémique — issue d’une demande politique, qui s’est rendue indispensable comme interface
entre le public et les politiques et a formalisé des connaissances dans des lieux dédiés — pour
insister ensuite sur les tensions internes qui fragmentent cette communauté, menacent son unité et
limitent son influence politique. Le premier critére de discorde tient a la concurrence entre sous-
communautés''* que Chilvers attribue 4 une défaillance en matiére d’évaluation collective et
systématique, les savoirs ¢étant encore trop tacites et localisés (troisiéme stade de

développement)' ™.

Le second critére de dissension tient a l’orientation professionnelle et
thématique des membres. Les experts privés sont en effet plus nombreux que les chercheurs et
valorisent leur mode de production des connaissances : le learning by doing d’acteurs plus
neutres, car plus indépendants des institutions publiques que les chercheurs''’. Ces deux critéres
de distinction montrent I’importance des institutions et de leur influence sur les pratiques des

acteurs.

Les quatre domaines de spécialisation provoquent également des sous-groupes parmi les 200
acteurs identifiés par Chilvers. Dans la définition donnée aux communautés ¢pistémiques, 1’objet
d’investigation n’est jamais explicitement trait¢ comme un facteur de cohésion. Il n’en est pas
moins toujours présent dans la mani¢re dont les auteurs constituent les communautés
épistémiques, qu’il s’agisse de LINUX, de I’épisiotomie ou de la décentralisation chilienne.

Chilvers en donne un autre exemple via la gestion participative des déchets nucléaires mais, alors

114 Malgré la constitution de ces sous-groupes, Chilvers les inclut dans une communauté épistémique car ils
partagent des croyances normatives et un objectif similaire : enréler le public dans le processus de décision et de
création des connaissances.

115 Dans le cas particulier des sociologues de la participation, la mise au point de cette évaluation pourrait se
heurter a un paradoxe entre la valeur fondatrice de la communauté — I’insertion d’un maximum d’individus,
profanes et experts, dans le processus de prise de décision collectif selon une approche bottom up — et I’un des
principes de fonctionnement des communautés épistémiques: une relative hiérérarchisation et
institutionnalisation de la production collective des savoirs qui peut tendre vers une organisation top down.

116 C'est ce qu’a observé Chilvers : autour de deux institutions se sont créés des réseaux d’experts collaborant
peu et mettant en ceuvre des pratiques participatives différentes.
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qu’il utilise ce critére pour établir des sous-groupes, il minimise ensuite I’importance du théme de

"7 trop centré

recherche par la critique qu’il adresse au concept d’assemblage ethnoépistémiques
sur un sujet, une controverse singuliére, alors que la communauté épistémique qualifie des

groupes dont I’approche transcende 1’objet.

4. RELATION ENTRE TRAVAIL COGNITIF ET POLITIQUE : LA NOTION DE
CADRAGE

Dans un article qui fait le point sur la notion de communauté épistémique, Bossy et Evrard
(2010) ont proposé de lui associer le concept de cadrage''®, c'est-a-dire la maniére de mettre en
forme un probléme public et de proposer des solutions. Christophe Bonneuil (2006) a quant a lui
voulu savoir si les positions publiques affichées par trois cultures épistémiques au sujet des OGM
¢taient liées a leur maniére de produire de la connaissance. En d’autres termes, si 1’engagement
scientifique des chercheurs recoupait leur engagement plus politique ou idéologique. Bonneuil
répond par affirmative a cette question qui fait débat en mobilisant le concept de cadrage''. Pris
au sens de représentation socio-économique, le cadrage réunirait une qualification interne et

externe a la science en articulant la notion de culture épistémique a celle d’aréne.

En analysant une série de pétitions auxquelles ont pris part des scientifiques membres des
trois cultures épistémiques liées aux OGM (les biologistes moléculaires, les biologistes des
populations et les agronomes), Bonneuil déduit une double influence de la culture épistémique sur
le cadrage. D’une part, elle résulterait des pratiques scientifiques : les scientifiques anticipent les
conséquences a partir de 1’objet sur lequel ils se focalisent et qui influence leur perception du

120

vivant =, D’autre part, des enjeux épistémiques peuvent provoquer une rivalité parmi les groupes

qui traduisent alors ces derniers en enjeux politiques de sorte a trouver dans la société civile un

117 Développé par Irwin et Michael’s, ce concept inscrit dans I’ethnographie multi-située s’attache aux alliances
locales d’acteurs impliqués dans la création et la reconnaissance de connaissances autour d’un objet commun
d’intérét, souvent controversé. Il permet d’inclure davantage les non-humains mais aussi la localisation des
praticiens (donc la fréquence de leurs relations directes) ou encore la question des générations. Bien plus que les
communautés épistémiques, les assemblages ethnoépistémiques sont instables et demandent donc un travail plus
soutenu pour maintenir et réassembler les éléments hétérogénes qui composent leur alliance. La question de
I’appartenance des membres, des frontiéres entre intérieur et extérieur du groupe, est donc plus fréquemment
soulevée. Plutét que de groupe, les auteurs parlent d’ailleurs de coalitions hybrides d’acteurs. Meyer et
Molyneux-Hodgson (2011) suggérent également la fertilité de ce concept.

118 e concept de cadrage s’inspire du travail que Goffman a réalisé sur les cadres de I’expérience ordinaire
(1991). Chez Goffman, le cadre primaire est un « schéme interprétatif » qui « permet, dans une situation donnée,
d’accorder du sens a tel ou tel de ses aspects, lequel, autrement, serait dépourvu de signification ». La notion a
été développée depuis par la sociologie des mouvements sociaux et de 1’action publique qui privilégie les cadres
primaires structurés ou en voie d’organisation (Benford et Snow, 2000 ; Cefai, 1996).

119 1] s’oppose ce faisant aux theses qui défendent 1’unicité du point de vue biologique sur les OGM.

120 D’orientation systémique, les pratiques et la conceptualisation des agronomes sont ainsi proches de celles des
biologistes des populations de méme que les solutions qu’ils proposent.
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appui a leur intérét'!

. Dans ce cas, le conflit scientifique révéle un conflit social entre une culture
épistémique qui en domine une autre. La rivalité nouée entre ces trois groupes aurait par ailleurs

rigidifié leurs positions et donc invalidé la possibilité de développer des cadrages intermédiaires.

Pour m’étre posé cette question des liens entre maniére de produire du savoir et proposition
d’action publique, j’adhére aux conclusions de Bonneuil, a la différence prés que, contrairement a
lui, je ne présuppose pas de distinction entre les positions publiques et scientifiques des acteurs. A
mes yeux, il s’agit bien au contraire de deux facettes d’'un méme processus que j’aborderai par la
notion de pratique développée par Stengers (2006). Je suis également sceptique quant a I’image
trés unifiée qu’il donne des cultures épistémiques et de leurs cadrages, sans d’ailleurs expliquer
comment ni pourquoi ces trois cultures en particulier sont impliquées dans la controverse des
OGM. Les cultures épistémiques traitées par Bonneuil semblent en effet partager un méme objet
de recherche (les OGM), des méthodes similaires (systématique ou moléculaire), probablement
les mémes outils, et finalement, proposer des solutions similaires. Comme il le souligne lui-méme,
les concepts de cultures épistémiques et de cadrage donnent pourtant a voir I’hétérogénéité de la
science comme de la société : la notion de culture épistémique montre que les manieres de
connaitre sont diverses tandis que la notion d’aréne met en évidence I’hétérogénéité de I’espace

public trop souvent per¢u comme homogene.

Cette unicité provient en grande partie de la méthode qu’il utilise pour identifier les cultures
épistémiques impliquées dans la controverse OGM. Pour s’assurer que les chercheurs signataires
des pétitions étaient bel et bien concernés par la controverse, Bonneuil a veillé a ce qu’ils aient
publié¢ au moins trois articles sur le sujet'?%. Pour rattacher les auteurs & une culture épistémique,
Bonneuil s’est ensuite fondé sur les départements d’appartenance des chercheurs, considérés
comme des indicateurs de postures scientifiques. Ce sont donc des critéres institutionnels qui lui
ont donné acces aux cultures épistémiques. Bonneuil reconnait cette limite en soulignant qu’il
¢tait impossible de se fonder sur les pratiques effectives de 3 000 chercheurs pour les rattacher a
des cultures épistémiques. Si les critéres institutionnels me semblent révélateurs, de méme que la
capacité des acteurs a s’auto-définir, a se positionner dans un groupe de pairs et a se distinguer
d’autres groupes, j’ai pour ma part tenu a préciser ces critéres en examinant les pratiques
effectives des membres, ce qui était possible étant donné le faible nombre de praticiens impliqués

dans les maladies a tiques.

121 Ainsi, les argumentaires des biologistes des populations visaient a révéler la domination de leur culture
épistémique par les biologistes moléculaires.

122 Rarement traité pour lui-méme, on retrouve le role de I’objet dans la formation des communautés. En effet,
Bonneuil ne parle pas des biologistes moléculaires ou des agronomes dans leur ensemble mais bien de ceux qui
travaillent sur les OGM et peuvent donc développer a son propos des propositions de gestion.
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5. CONCLUSION : DES COMMUNAUTES VERS LES PRATICIENS

Utilisées seules, les notions de communautés €pistémiques, communautés de pratiques et
cultures épistémiques ne me permettaient pas de fonder une grille d’analyse commune. Les
communautés de pratiques donnaient du savoir une version trop implicite, axée sur I’amélioration
de compétences, pour une situation donnée, qui ne rendait pas compte du travail d’explicitation et
de généralisation opéré par les praticiens. Les communautés épistémiques, quant a elles, étaient
trop déterminées par une demande et une reconnaissance politique. L’ampleur des collectifs
traités par ces notions me posait également probléme. En effet, je trouvais impliqués dans la
problématique de Lyme aussi bien des collectifs de grande taille — comme les centaines de
malades actifs sur le forum Lyme francophone ou de médecins présents lors de la conférence de
consensus — que des individus apparemment isolés — une ex-malade ayant créé un blog, un
médecin généraliste lanceur d’alerte, une entomologiste médicale spécialiste des tiques — ou
encore quelques chercheurs qui semblaient conduire des recherches similaires comme les
écologues généticiens des populations. Dans la littérature sociologique répertoriée, seuls Conein
(2004), Gutiérrez Ruiz et Sibille (2008) émettent I’hypotheése d’une taille maximale pour les
communautés ¢épistémiques, et ce y compris lorsqu’interviennent des technologies
communicationnelles comme Internet, pourtant trés favorables a la cohésion d’une expertise

collective distribuée en réseau.

Pour décrire la formation, 1’évolution et la texture des collectifs auxquels ils s’intéressent, les
auteurs articulent de plus en plus fréquemment les concepts, chacun apportant des nuances
signifiantes : communauté épistémique, communauté de pratiques, cultures épistémiques,
communauté d’espoir ou de promesse (Brown, 2003 et 2006), discipline, paradigme (Kuhn)'*,
assemblage ethnoépistémique (Irwin et Michael’s) ou encore collectifs de pensée (Fleck). Cette
hybridation tend a montrer les limites inhérentes a chaque concept mais aussi leur fertilité, des
lors qu’ils sont pensés en articulation pour adhérer a la diversité des situations cognitivo-
organisationelles. Pour fondée qu’elle me paraisse, cette articulation de concepts alourdit la
lecture et complique inutilement 1’analyse des groupes. J’ai donc opté pour un autre concept axé
sur les processus d’apprentissage et d’innovation collective : celui de pratique développé par
Stengers. Cette notion économique et souple en méme temps pallie en effet certains flous relatifs

a la taille des communautés ou au role de I’objet d’étude, tout en articulant de maniére simple

I’essentiel des traits mis en avant par les notions précédentes.

123 La notion de culture épistémique prolongerait celle de paradigme (T. Kuhn) dans sa volonté de faire tenir
ensemble les dimensions cognitives, sociales et techniques. Bonneuil, 2006.
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Tableau 2. Tableau synthétique des concepts

Concepts

Caractéristiques

Auteurs

Domaines
d’application

Culture épistémique

* savoir expert

¢ laboratoire comme
mode de rationalité

* sociabilité centrée sur
les objets

¢ vaste collectif

* autonomie

* Knorr-Cetina (Karin)
* Bonneuil (Christophe)
* Mork (Bjorn Erik) et al.

* physique nucléaire

* biologie moléculaire
* OGM

* imagerie médicale

Communauté de
pratique

* savoir peu formalisé et
peu diffusé a ’extérieur
* identité

* relations horizontales
¢ taille limitée

* autonomie

 Wenger (Etienne) et Lave (Jean)
¢ Akrich (Madeleine)

* Cohendet (Patrick) et al.

* Fox (Stephen)

* sages-femmes
*banques internationales,
agences du
gouvernement américain,
industrie automobile

* Episotomie

* LINUX

Communauté
épistémique

* savoir formalisé

* identité plus faible

* relations plus verticales
* travail de frontiére

* influence du politique et
sur le politique

* Adler (Emanuel) et Haas (Peter)
* Akrich (Madeleine)

* Bossy (Thibault) et
(Aurélien)

* Chilvers (Jason)

* Conein (Bernard)

* Gutiérrez Ruiz (Carolina) et Sibille
(Bastien)

* Meyer (Morgan) et Molyneux-
Hodgson (Susan)

¢ Millerand (Florence),
(Lorna), Proulx (Serge)

Evrard

Heaton

* groupes
environnementaux

¢ décentralisation
chilienne

e LINUX

¢ Tela Botanica

* participation citoyenne
* épisiotomie

6. LES PRATIQUES

Au sens de Stengers, la pratique comporte deux versants : le versant obligation et le versant

exigence. Le versant obligation renvoie a la manicere de faire parler les éléments auxquels

s’intéressent les praticiens donc, de fagon schématisée, au versant interne du savoir et du

collectif : un ensemble de relations entre praticiens, sujet(s) d’intérét, dispositifs permettant d’y

accéder (objets), résultats, etc. Ici, I’objet d’intérét prend tout son sens : pour qu’il puisse ou

souhaite répondre a la question qui lui est adressée'?*, celle-ci devra prendre en compte ses

124 Tsabelle Stengers emploie cette expression pour qualifier la fagon dont un praticien pose une question a un
¢lément dans I’espoir d’en apprendre quelque chose de nouveau. Eu égard a la relation que suppose cette
démarche, a la position active de I’entité interrogée, elle dit donc qu’un « praticien s’adresse a son objet ».
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particularités et, pour obtenir de 1’objet de nouvelles réponses, I’énonciateur de la question devra
en permanence s’interroger sur la pertinence de sa méthode. On retrouve dans la notion de
systeme expert développée par Knorr Cetina cette importance de I’objet en tant qu’il entre en
relation avec le praticien et que découle de cette relation un processus de création des

connaissances.

Le terme d’objet n’est pas approprié¢ pour désigner la relation qui s’instaure entre le praticien
et le centre de ses obligations qui est, dans le cas de Lyme, toujours un vivant. L’objet implique
en effet une certaine passivité, neutralité, qui ne convient pas a 1’idée de pratique au sens de
Stengers, c'est-a-dire un dialogue, un jeu de questions/réponses successives qui engage 1’identité
de I’interrogateur comme de I’interrogé. Je lui préférerai celui d’entité, que le Trésor de la Langue
Francaise définit comme « une chose réelle, existante », mais que le praticien doit faire advenir
par une représentation, imagée ou conceptuelle. L’entité véhicule 1’idée d’une essence, donc
d’une certaine existence subjective et individuelle, qui réduit le caractére passif de 1’objet.
J’emploierai le terme d’entité ou de vivant lorsque la pratique produit des connaissances
génériques, valables pour tous les représentants de la catégorie générale qui oblige. L’entité ou le
vivant est ainsi produit comme un étre collectif. J’emploierai par contre le terme d’étre quand la
pratique produit du vivant auquel elle s’adresse une singularité, une particularité qui est le mode
de réussite propre a son mode d’interrogation. Enfin, le terme d’objet sera réservé aux pratiques
qui n’interrogent pas un vivant mais 1’évalue a 1’aune de critéres conventionnels dont les
praticiens peuvent reconnaitre I’incomplétude mais qu’ils utilisent pour réduire les incertitudes

auxquelles ils sont confrontés.

En s’attachant aux relations nouées entre le groupe et I’extérieur, le versant exigence recouvre
une réalité plus politique dans le sens ou les groupes de praticiens peuvent prétendre que leur
entité et la maniére dont elle a parlé doivent concerner tout le monde. A partir de ce moment, les
praticiens revendiquent pour leurs obligations particuliéres une reconnaissance générale. Cette
exigence est potentiellement conflictuelle dés lors qu’elle interfére avec les obligations portées
par d’autres groupes, qui ne sont pas forcément compatibles entre elles. Pour imposer leurs
obligations, les praticiens peuvent en arriver a disqualifier d’autres praticiens et a mobiliser pour
la cause des ressources institutionnelles. C'est ce qu’illustre Stengers a propos de la « guerre des

sciences » qui a opposé, par revues interposées, les sociologues aux physiciens.

La pratique permet de repenser la dichotomie entre objectivité et subjectivité puisque la
production de connaissances implique un rapport intime entre 1’entit¢ d’intérét et celui qui
cherche a apprendre de nouvelles choses a son égard. Cette notion permet également de repenser
les relations entre « science » et « politique » comme faisant partie d’'un méme processus, sans
nier la forme polémique et instituée que peuvent prendre les conflits d’exigence, mais en insistant
sur leurs fondements cognitifs, c'est-a-dire I’entité ou 1’étre d’intérét et la maniere de s’y adresser.

Le concept évite également toute distinction a priori entre les « experts » et les « profanes », la
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pratique n’étant pas chez Stengers réservée aux chercheurs et chaque praticien étant expert de sa
pratique. Tout en gardant a I’esprit les spécificités des notions préalablement envisagées, leurs
points d’articulation et les questions qu’elles posent, je me fonderai donc majoritairement sur
cette notion de pratique pour décrire les collectifs impliqués dans la problématique de Lyme.
J’examinerai ce faisant comment les praticiens construisent une prise sur la « réalité », mais aussi
comment ils tendent a présenter la réalité ainsi construite comme valable pour tous ou, au

contraire, articulable a d’autres réalités produites par d’autres pratiques.

En sociologie, la notion de pratique est rarement définie et pourtant largement utilisée. Bien
souvent, le mot est employé comme synonyme « d’activité centrale », « habituelle », qui occupe
une large place dans la vie des acteurs (professionnelle, de loisir, etc.) et dont les conditions
matérielles et locales sont soulignées. Peut s’y ajouter une dimension cognitive ou technique,
soulignée dans la définition du Trésor informatisé de la langue francaise : une pratique est une
« activité qui vise a appliquer une théorie ou qui recherche des résultats concrets, positifs ». La
pratique est donc définie comme une activité particulicre, influencée par des conceptions
théoriques et tournée vers la connaissance, tandis que « 1’activité » est le « caractére de ce qui est
actif ou de 1'étre envisagé sous le rapport de son pouvoir ou de sa volonté d'agir ; I’exercice ou la
manifestation concréte de ce pouvoir ». La pratique implique donc un « faire » qui est la
manifestation d’un pouvoir du sujet sur le monde et qui a trait aux savoirs que ce sujet cherche a

avoir du monde ou lui applique.

Dans un article sur ’articulation des épistémologies, Cook et Brown (1999, pp. 386-387)
définissent en quelques lignes ce qu’ils entendent par « pratique ». Chez eux, la pratique implique
un « faire », une série d’actions coordonnées, individuelles ou collectives mais toujours
contextuelles : « we intend the term “practice” to refer to the coordinated activities and groups in
doing their “real work” as it is informed by a particular organizational or group context ». Les
auteurs distinguent la pratique du comportement (n’importe quelles actions, des « faire » de toute
sorte), mais aussi de I’action (un comportement imprégné de sens). Une pratique est donc une
action informée par des significations issues d’un contexte particulier. Agiter son genou, par
exemple, est un comportement tandis que donner un coup sec avec un marteau pour vérifier ses
réflexes est une activité. Si le médecin pose les mémes gestes dans le cadre d’un examen, ce sera
une pratique. Hert réserve quant a lui le terme de pratique a I’individu tandis que celui d’usage est

collectif, I’un et I’autre rendant compte de deux niveaux de 1’action (1996).

Tel qu’entendu par Stengers, le concept de pratique recouvre un sens plus précis, relationnel
et engageant en méme temps. A travers une pratique, le sujet entre en relation avec une entité ou
un étre qui compte a ses yeux et a propos duquel il entend apprendre quelque chose. Une pratique
ne se réduit pas a une activité qui permet d’apprendre du neuf sinon, allumer la radio serait une
pratique. Il faut apprendre du neuf d’un élément en particulier et il faut s’interroger sur la maniere

dont on apprend de 1’élément (en allumant la radio, on apprend plein de choses, mais aucune en
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particulier, notamment pas le fonctionnement de la radio, et on ne réfléchit pas a comment

allumer la radio pour apprendre davantage).

La construction du sujet est en jeu a travers sa pratique, comme le souligne Dejour (2001) a
propos du travail, dés lors en tout cas que le travailleur a une marge d’autonomie dans sa relation
avec l’objet du travail. Selon Dejour, le travail intervient donc dans le processus de
subjectivation : c'est parce que le travailleur est confronté a une résistance matérielle, qui cause
une frustration, qu’il est amené a élaborer une autre manicére d’interagir avec 1’objet, a travers
laquelle il se construit en tant que sujet. Et c'est ce processus qu’il faut nommer travail et évaluer,
non son seul résultat, tout comme il faut s’attacher au processus d’apprentissage plus qu’aux
connaissances. Le sens du travail chez Dejour recouvre donc celui de pratique chez Stengers.
L’un et ’autre montrent que tout n'est pas travail, ni pratique, et que pour mériter ces qualificatifs,
il faut une relation entre deux éléments dont 1I’un cherche a apprendre plus et mieux de I’autre qui

oblige et résiste. Stengers développe d’ailleurs, en opposition, le terme d’anti-pratique.

6.1. Les pratiques : ce qu’étre « obligé » permet d’exiger en retour

Dans La vierge et le neutrino (2006), Isabelle Stengers définit une pratique comme « la
maniére dont les humains (...) font importer ce a quoi ils ont affaire ». Sa définition des pratiques
s’inscrit dans la lecture d’une controverse scientifique initiée en 1994 par la publication de Higher
Superstition. The Academic Left and Its Quarrels with Science par Norman Levitt
(mathématicien) et Paul R. Gross (biologiste) et relancée deux ans plus tard par ’article canular
d’Alan Sokal. Qualifiée de « guerre des sciences », cette polémique a opposé les représentants des
« sciences dures » et des « sciences sociales » qui, tout en défendant leurs pratiques, insultaient
celles des autres. Les premiers brandissaient 1’existence d’une réalité objective, valable pour tous
et en tout temps, et a laquelle seules leurs méthodes pouvaient accéder tandis que les seconds
remettaient en question toute possibilité de dire la réalité en dehors d’une construction sociale,
réduisant ainsi la spécificité des pratiques expérimentales a des critéres sociologiques eux aussi
censés valoir « pour tout le monde ». C'est pour comprendre et dépasser cette controverse que
Stengers a forgé le concept de pratique. Plus largement, cette notion vise a éclairer la maniére
dont les scientifiques discréditent les savoirs produits par d’autres scientifiques, et plus encore les
savoirs profanes, occultant ainsi la spécificité de leur pratique comme celle des autres. La notion
de pratique m’a donc semblé adaptée pour aborder les controverses qui ont pour enjeu des savoirs,
mais ne se jouent pas majoritairement ou uniquement dans des arénes ou institutions publiques,

comme c'est le cas a propos de Lyme.

Une pratique est ce qui compte pour les gens, ce qu’ils mettent en ceuvre pour obtenir des
réponses d’un étre ou d’une entité¢ auquel ils s’adressent. Telle qu’entendue par Stengers, la

pratique permet de penser le rapport entre un « sujet connaissant » et une structure ou un champ
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qui identifie les roles a faire tenir par les individus, sans toutefois verser dans le déterminisme ou
I’imposition hiérarchique et en incluant la matérialité des situations : « la pratique désigne les
sciences se faisant, elle englobe la mise au point des instruments, I’écriture des articles, les
rapports de chaque praticien avec les collégues, mais aussi avec tout ce qui et tous ceux qui
comptent ou pourraient compter dans son paysage. Rien n’est “tout fait”. Tout est a négocier, a
ajuster, a aligner, et le terme pratique désigne la maniére dont ces négociations, ajustements,
alignements contraignent et spécifient les activités individuelles sans pour autant les déterminer ».
Selon Stengers, les scientifiques ne remplissent pas simplement un rdle assigné par une structure
qui les rendrait interchangeables. Ils ont une marge de manceuvre mais celle-ci est contrainte par
le champ de leurs collégues, qu’ils connaissent et dont ils se demandent s’ils prendront en compte
leurs propositions, ainsi que par leur sujet d’intérét, auquel ils ne peuvent s’adresser n’importe
comment. Ces contraintes disent moins ce qu’il faut faire que ce qu’il est envisageable de risquer
individuellement. Si la contrainte est liée a 1’appartenance a un groupe, elle n’est pas imposée par
une institution extérieure et ne rencontre donc pas les questions posées par les communautés
épistémiques. Si normes collectives il y a, elles sont internes au groupe et personne ne peut les
identifier en dehors des praticiens eux-mémes, non seulement capables mais désirant expliciter ce
qui fait d’eux des scientifiques. En termes méthodologiques, cette remarque m’a incitée a écouter
les praticiens raconter leur travail, a les croire lorsqu’ils me présentaient les choses qui comptent

pour eux ainsi que les collégues dont le jugement était susceptible d’influencer leur pratique.

Une pratique est toujours distinctive : ce ne sont pas les mémes choses qui importent aux
différents groupes. En cela, les valeurs sont en effet constitutives des faits expérimentaux
puisqu’elles désignent ce qui importe, mais non « communes a l’ensemble des mortels »,
seulement au groupe de praticiens concernés. Les obligations sont en effet « peu communes » :
celles des expérimentateurs qui travaillent sur les neutrinos différent de celles des pélerins qui se
mettent en situation de voir la vierge sans qu’il soit possible a priori de dénigrer I'une ou ’autre.
La pratique des scientifiques a pour cause la réalité matérielle du monde dans le sens ou c'est elle
qui les oblige, qui les fait hésiter, mais aussi qui garantit la possibilité de leur réussite. La pratique
des pélerins, quant a elle, a pour cause le miracle (Claverie, 2003)'*> mais n’en a pas moins de
sens aux yeux de ses praticiens. Pour Stengers, la réalité n'est pas « la cause de la réussite des
scientifiques, elle est la cause qui donne sa spécificité a leur réussite ; elle est ce qui les force a
hésiter sur un mode qui diverge des modes d’hésitation des juristes ou des politiques ou des
musiciens » (Stengers, 2006, p.41). En effet, dans la pratique expérimentale, la réalité est
supposée pouvoir trancher quant aux différentes hypothéses émises a son sujet, pouvoir parler ou

se taire, et par sa réponse faire surgir de nouvelles questions, hésitations, ou au contraire

125 ] ’auteur s’intéresse notamment aux dispositifs qui entourent et accompagnent la pratique du pélerinage.
Claverie engage au développement d’une sociologie de la critique qui se donne les moyens de comprendre
comment les intéressés élaborent leurs jugements et accorde a ces derniers une rationalité interne.

104



PREMIERE PARTIE. Chapitre 3. Produire collectivement des connaissances

témoigner de la réussite d’une expérience et donc de I’apprentissage de « quelque chose qu’on ne

connaissait pas avant » qui fera « danser dans les laboratoires ».

La notion d’obligation pourrait évoquer celle d’attachement développée par Hennion (2004).
Par cette notion, Hennion entend ne pas réduire la singularité des pratiques amateurs, de leurs
golts, a des déterminants sociologiques qui vident ces pratiques de leur sens au profit d’une
vision ritualisée. Il s’agit donc de dépasser la conception exclusivement constructiviste de la
réalité, dénoncée par Stengers, pour y voir davantage une co-construction entre un sujet et un
objet d’attachement : « Le golt dépend des “retours” de 1’objet gotlité, de ce qu’il fait et de ce
qu’il fait faire » (Hennion, 2004, p. 12). La maniére dont se forment ces relations entre le sujet
amateur et son objet implique un dispositif, une médiation, et engendre une dynamique identitaire,
une co-construction tant des propriétés de 1’objet que de celle de I’amateur. C'est ce qu’Hennion
appelle attachement. Or, bien souvent, le sociologue traduit un probléme de pertinence (qui
renvoie, pour I’amateur, a une bonne mani¢re de faire parler son objet d’attachement) en un
probléme de croyance, refusant ainsi de « sentir ce qui compte » pour les praticiens et dissimulant

une ignorance technique sous une pseudo compétence sociologique.

La singularité et ’irréductibilit¢ de chaque pratique invalident qu’un groupe de praticiens
décide de ce qui compte «pour tout le monde », comme I’exigent pourtant de nombreux
scientifiques qui confondent leur pratique avec la réalit¢é commune. Pour cette raison, la grille de
lecture de Stengers vaut autant pour les pratiques profanes qu’expertes, religicuses
qu’expérimentales ou artistiques. Elle résout ainsi une difficulté rencontrée avec les communautés
et les cultures épistémiques qui distinguent les productions cognitives expertes et profanes en ne
considérant que les pratiques scientifiques, expérimentales pour 1’essentiel. Transversale, cette
grille de lecture ne gomme pas pour autant les différences, au contraire. Il s’agit seulement de
préciser le « régime de connaissance » mobilisé, lui-méme toujours particularisé a une entité (la
pratique expérimentale d’un biologiste qui travaille sur le géne X n'est pas la méme que celle d’un
physicien des neutrinos). Dans son ouvrage, Stengers accorde cependant une bien plus grande

place a I’analyse des pratiques des expérimentateurs qu’a celle des pélerins.

Comment peut-on encore apposer 1’adjectif « scientifiques » a des pratiques si divergentes ?
Qu'est-ce qui pourrait réunir les sciences des indices, des comportements et de 1’expérimentation ?
Pour Stengers, sont scientifiques les pratiques qui partagent la question générique « comment
apprendre quelque chose de nouveau ? ». Apprendre et non produire « dans le sens ot on a appris
a propos de, et grdce a, ce a quoi on s’adresse ». Pour apprendre, le praticien doit mettre au point

un dispositif d’interrogation'*® qui doit tenir compte des spécificités de I’étre auquel il s’adresse et

126 ] peut s’adresser a I’étre/entité sur plusieurs modes : I’invocation (pour un étre doté de puissance),
I’évocation (1’étre pourra transformer I’expérience du seul fait de son devenir présent), la convocation (un bout
d’histoire se nouera avec cet étre), la révocation (exclusion de I’histoire) ou la provocation (passage de I’inaction
a I’action de cet étre). Stengers, 2006, p. 223-224.
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surtout ne pas garantir la réponse de ce a quoi il s’adresse, car cette réponse est justement la
preuve que la question, le dispositif, ont été bien pensés (ce qui fait danser dans les laboratoires).
Ainsi, comme le dit Stengers, la réussite d’une expérimentation ne dépend pas que des humains,
mais bien aussi des entités ou des étres interrogés. En cela, les méthodes doivent traduire la
spécificité de I’entité/Etre et toute pratique scientifique doit pouvoir exprimer la singularité de ce a

quoi elle s’adresse donc sa spécificité dans la maniere d’apprendre du nouveau.

Présent dans les notions de communautés de pratiques et de communautés épistémiques, le
souci d’innovation se retrouve donc dans la notion de pratique de méme que la capacité des
praticiens a définir leur appartenance a un groupe ainsi que les traits spécifiques de ce dernier.
Bien plus que ces notions toutefois, le concept de pratique considére signifiantes les spécificités
de I’entité ou de I’étre interrogé. C'est une des raisons qui m’a fait choisir cette grille de lecture.
Le sens que Stengers donne a I’adjectif « scientifique » présente cependant une dimension
restrictive qui ne me convainc pas enticrement. En effet, Stengers dénie a certaines pratiques
comme la conservation, la collection ou la classification 1’adjectif « scientifique » alors que
nombre d’activités communément qualifiées de « scientifiques » les mobilisent largement. Selon
elle, cette qualification n'est pas un jugement, car il est légitime de ne pas toujours vouloir
apprendre du nouveau. Cependant, s’il ne s’agit pas d’apprendre du nouveau, pourquoi donc
certains praticiens engagés dans une activité scientifique, y compris expérimentale, ont-ils recours
a ces opérations et revendiquent leur spécificité ? La collection et la comparaison sont, par
exemple, coutumiéres aux sciences naturelles qui, pour retracer des généalogies, doivent se fonder
sur des indices de proximité et de différenciation entre un maximum d’échantillons'?’. Bien
entendu, les hypothéses émises dans ces champs peuvent se renforcer, mais ne seront jamais
réussies au sens de 1’expérimentation. Il n’en reste pas moins qu’elles visent a apprendre du

nouveau.

Le second versant de la pratique est ce que Stengers appelle les « exigences », définies comme
« le monopole d’un territoire scientifique sur des entités et une question qui doit intéresser tout le
monde ». Ce monopole permettra « d’exiger que tout un chacun fasse son deuil de ce résidu'?® :
s’y intéresser c'est &tre suspect d’irrationalité » (Stengers, 2006, p. 93). Les exigences sont
¢tablies en fonction des obligations dans le sens ou elles permettent aux scientifiques d’exclure
des ¢léments de leur champ d’intérét, de souhaiter cloturer une question (comme le fait un
paradigme). Obligation et exigence mettent donc en jeu une forme d’équilibre entre innovation et
stabilit¢. En excluant des éléments, les praticiens peuvent étre amenés a exclure d’autres

praticiens pour qui comptent ces ¢léments. Ce faisant, ils oublient de préciser que la réalité dont

ils parlent a satisfait leurs exigences et confirmé leurs obligations seulement. Les entomologistes

127 Voir sur cette question les travaux de Bruno Strasser dont il sera question dans la deuxieéme partie.

128 Terme employé par Stengers pour désigner les éléments qui sont exclus de I’interrogation, ceux qui sont
percus a priori comme non pertinents, non signifiants. C'est souvent au prix de ces exclusions qu’une
communauté de praticiens cloture son domaine d’appartenance.
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médicaux et les écologues généticiens qui travaillent sur les tiques, souvent la méme (Ixodes
ricinus), insistent, par exemple, sur la pertinence de leurs obligations tout en soulignant les limites
de I’autre pratique. Par cette généralisation abusive et exclusive, ils ne rendent pas justice a la
singularité de leur pratique'”. Les exigences donnent donc un autre éclairage sur les raisons qui

incitent les communautés épistémiques a se distinguer d’autres groupes experts.

6.2. Les anti-pratiques ou quand la méthode s’assimile a I’objet

Stengers exclut du champ « scientifique » les pratiques qui ne se demandent pas comment
apprendre quelque chose de nouveau. Typiquement, les praticiens qui identifient science et
méthode ne pourraient pas hésiter sur autre chose que leur méthode et, par conséquent, ne rien
apprendre de nouveau sur un élément qui n'est pas réellement interrogé. Cette nuance entre
pratique et anti-pratique se retrouve chez Knorr-Cetina qui distingue les systémes d’objets,
ouverts sur une dynamique de questionnement, des systémes experts, fermés et routiniers (1999).
On ne pourrait donc pas s’adresser aux scientifiques de la méthode en étudiant leurs obligations,
mais seulement les problémes que pose cette maniére de faire science'*’. Stengers prend pour
exemple la médecine fondée sur les essais cliniques dits « contrdlés » qui prétendent créer des
connaissances nouvelles susceptibles d’intéresser tout le monde. Or, plutdét que de mettre au jour
un mécanisme biologique, ces méthodes statistiques font d’une observation — certes assez
générale — un fait scientifique qui exclut comme négligeable d’autres observations qui pourraient
faire hésiter telles les guérisons dites « placebo ». A ce titre, Stengers ne considére pas ces essais
contr6lés comme une preuve (expérimentale), mais une épreuve (clinique) qui présuppose une
universalit¢ des organismes humains, mais ne la prouve pas. Pensée sur le mode statistique, la
guérison fondée sur les essais cliniques procéderait a une double exclusion : du malade réel, en
tant qu’étre singulier et pensant (au profit d’un malade moyen qui n’existe pas, un « objet ») ainsi

que des artisans des guérisons non expliquées et non-éprouvées.

Stengers définit donc ces essais controlés, fondés sur la méthode statistique, comme des anti-
pratiques dans le sens ou la relation thérapeutique, qui oblige un médecin envers un patient, est
justement ce qui doit étre contourné, éliminé car per¢gu comme un biais. Pour qu’il y ait pratique
thérapeutique, c'est-a-dire une science axée sur les processus de guérison, il faudrait que les
médecins s’attachent aux guérisons inexpliquées sans leur attribuer quasi systématiquement une
origine psychologique par trop générale, car peu obligée pratiquement. En d’autres termes, que la

thérapie réhabilite I’individualité du patient en tant qu’étre, plutdt que d’en faire un objet en

129 T es exigences correspondent a 1’identité du somnambule tandis que 1’idiot, « pour qui il y a quelque chose de
plus important qui compte », correspond au versant obligation. Stengers, 2006, p. 242.

130 Pour Stengers, une différence entre les expérimentateurs et les scientifiques du comportement est que les
premiers cherchent sans cesse a enrichir les capacités de leur étre tandis que les seconds s’en méfient et ne
cherchent qu’a faire dire a cet étre des choses présupposées.
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considérant son individualité comme résiduelle.

Loin de produire de nouvelles connaissances, les instruments censés distinguer remeédes
éprouvés et alternatifs représentent aux yeux de Stengers une convention entre acteurs aux intéréts
divergents : malades, firmes, médecins, états, etc. Cette convention statistique s’est rendue
nécessaire, car la guérison n’a pas été regue comme un argument pouvant faire accord, mais elle
n’en reste pas moins fragile, dés lors notamment qu’un acteur se sent 1¢ésé (cas des malades du
sida, Epstein, 1995). Qualifier les essais cliniques de convention serait donc une manicre de bien
dire le type de réussite de cette pratique, de « bien en parler », sans nullement 1’insulter. Stengers
attribue cependant aux essais cliniques une forme de domination culturelle dans le sens ou ils
permettent d’occulter les savoirs pratiques des thérapeutes (en cela, I’instrument serait non

« neutre »). L’essai clinique exige donc sans obliger, exclut sans apprendre.

6.3. Une grille d’analyse symétrique, centrée sur les entités/étres et
les relations entre groupes de praticiens

Avant de présenter les praticiens auxquels je me suis particulierement attachée ainsi que la
maniére dont je les ai approchés, je vais revenir sur les avantages que présente la notion de
pratique pour comprendre les relations nouées avec leurs entités/étres, leurs pairs, mais aussi entre
groupes de praticiens. Ce faisant, je soulignerai quelques limites du concept, d’un point de vue

sociologique du moins.

Le concept de pratique accorde une réelle place a I’entité ou 1’étre d’intérét, capable par ses
réponses de valider (ou pas) la pertinence du mode d’interrogation. Celui-ci contribue donc a
distinguer les praticiens tout en mettant en évidence la dimension située des connaissances et des
processus cognitifs. Or, s’il était toujours présent dans les trois notions envisagées précédemment
et dans la formation de leurs collectifs, son influence était moins explicitement abordée, excepté
peut-étre chez Knorr-Cetina. Etant articulés a des objectifs (connaitre de nouvelles choses, par
exemple, ou améliorer D’efficacit¢ d’une technique) et a des modes d’interrogation
(expérimentaux, religieux, etc.) différents, les entités/étres sont cependant loin d’étre le seul

critére déterminant pour comprendre les pratiques.

La notion permet d’inclure des non-professionnels, des « profanes », sans que cette symétrie
souléve les mémes questions que dans les communautés ou les cultures épistémiques largement
pensées pour qualifier les experts scientifiques, expérimentateurs dans leur majorité. Chaque
pratique est ici considérée comme ayant un sens pour les individus. Et méme si toutes ne peuvent
étre qualifiées de « scientifiques », parce qu’elles seraient orientées vers la formation d’une

méthode permettant I’apprentissage de nouvelles choses, ce n'est pas leur rattachement a une
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institution de savoir qui en décide, mais bien plutdt leur production de questions enchainées'®’.
Dans la Vierge et le neutrino toutefois, Stengers s’attache particulierement aux praticiens
expérimentateurs qui se sont adressés aux neutrinos au point que 1’on pourrait parfois étre tenté
d’établir une équivalence entre pratique, science et expérimentation. Elle mentionne certes
d’autres modalités d’interrogation scientifique (les sciences de terrain qui fonctionnent a partir
d’indices a interpréter et les sciences du comportement qui doivent compter avec I’apprentissage
de leur étre), se demande comment bien décrire ces pratiques mais sans préciser de quelles
maniéres ces scientifiques sont obligés, ni ce qu’ils exigent en retour.

Stengers n’indique rien au sujet de la taille des groupes de praticiens et ses propres choix sont

132 étant trés peu nombreux comparativement aux pélerins

contrastés, les praticiens des neutrinos
de la Vierge Marie. Sans trancher, elle va jusqu’a s’interroger sur le caractére nécessairement
collectif d’une pratique, ce qui tend a souligner le caractére trés plastique de la notion. En ce qui
me concerne, je considérerai qu’une pratique ne peut étre individuelle. La pratique a en effet pour
particularité d’étre un mode de connaissance relationnel et tripartite dans le sens ou il implique un
interrogateur, une entité interrogée mais également des pairs avec qui il s’agit de partager ses

hésitations comme ses réussites.

Stengers n’envisage pas I’articulation, au sein d’un méme individu, de modalités différentes
d’interrogation. Il me semble cependant que nombre de scientifiques les combinent a bon escient,
se montrant aussi soucieux de leurs observations de terrain que des expériences qu’ils ménent
ensuite au laboratoire, et reliant d’ailleurs la pertinence des secondes au soin apporté aux
premicres. Cette cohabitation de pratiques, chez I’individu et dans les collectifs, m’a semblé
importante, par exemple, chez les malades qui se servent de leur pratique professionnelle pour
apprendre a connaitre la maladie, mais aussi chez certains scientifiques tombés gravement
malades, sans doute en raison d’une maladie a tiques contractée sur le terrain. Par sa
transversalité, un des intéréts de la notion serait a mes yeux de pouvoir rendre compte des
articulations singuliéres de pratiques chez un méme individu, sans les hiérarchiser a priori. Dans
la suite de ce travail, je serai amenée a m’interroger sur cette cohabitation de pratiques et sur son
role en termes d’intercompréhension. En cela, je prolongerai une question soulevée par Wenger
sur la fonction de connecteur exercée par des personnes hybrides, c'est-a-dire des personnes qui
combinent plusieurs pratiques et dont la mobilité favorise également leur compréhension des

pratiques d’autrui'®’.

131 Le pragmatisme de W. James est I’art des conséquences, le refus de dissocier une idée de ses conséquences.
Le questionnement expérimental, la maniére dont il oblige, serait donc pragmatique dans le sens ou il provoque
un enchainement de questions hétérogénes sans qu’il soit possible des I’origine de savoir vers quoi déboucheront
ces questions, en termes de résultats comme de nouvelles interrogations. Stengers, 2006.

132 T ’exemple des neutrinos montre que les scientifiques, peu nombreux, ont di mobiliser des moyens publics
importants pour conduire de nouvelles expériences. Au-dela de la taille des collectifs, ce serait donc surtout leur
capacité d’intéressement d’autres groupes qui serait fondamentale.

133 Par exemple Jean-Claude, médecin lanceur d’alerte, présent dans le groupe TMT et la saisine du HCSP.
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La lecture en termes d’exigence met 1’accent sur le positionnement des groupes les uns par
rapport aux autres, sans intervention d’une autorité extérieure, mais qui pourra prendre des
dimensions publiques et institutionnelles. La notion de pratique propose donc une lecture élargie
des relations politiques, a la suite de travaux sur LINUX et les associations de malades. Elle tend
¢galement a accorder aux relations entre groupes de praticiens une attention accrue, encouragée
en sociologie des sciences. Néanmoins, dans La Vierge et le neutrino, ce sont les relations
conflictuelles, inscrites dans une controverse majeure, qui sont uniquement considérées. Stengers
ne dit rien quant aux possibles modes d’hybridation entre les pratiques, fondés sur le registre de la
coordination (et que...) plutét que sur celui de I’exclusion (ou bien...). Cette hybridation
coordonnée et respectueuse est pourtant ce qu’elle résume par son concept de cosmopolitique et

I’hypothése d’une écologisation des pratiques.

Cette question me préoccupera particulierement dans la troisiéme partie. Il me faudra au
préalable décrire les pratiques, les éléments auxquels s’attachent les praticiens, leur maniére de
construire du savoir ainsi que les solutions qu’ils proposent sur ces bases. Ce faisant, j’accéderai a
leurs qualifications de la maladie et je pourrai envisager ’influence respective de 1’entité et de la
maniére de s’y adresser. Les groupes de praticiens peuvent &tre amenés a collaborer localement
autour d’un objet politique (une maladie), via un projet de recherche par exemple, sans forcément
que leurs qualifications de la maladie convergent. Sans qu’ils entretiennent de relation explicite et
formalisée, les praticiens peuvent aussi développer des cadrages convergents en raison d’une
manicre proche d’interroger le vivant et de produire des connaissances. Plus que le vivant lui-
méme, qui peut cristalliser des concurrences entre mani¢res d’apprendre, la facon de

I’appréhender serait ainsi un facteur déterminant de proximité entre praticiens.

7. IDENTIFIER LES GROUPES DE PRATICIENS

Dans les travaux articulés autour des notions de communautés de pratiques, communautés
épistémiques et cultures €pistémiques, les auteurs n’expliquaient pas nécessairement a partir de
quels critéres ils avaient réuni les individus. Dans certains cas, le groupe relevait de I’évidence et
prenait parfois les traits d’une discipline. A chaque fois, les auteurs semblent ne pas tenir compte
des spécificités pratiques qu’engendre le fait, pour ces communautés, de s’étre spécialisées autour
d’un objet. Plus que sur des critéres pratiques, ces travaux établissent donc leurs groupes a partir

de critéres institutionnels et professionnels.

J’ai choisi d’appréhender les acteurs par les deux versants qui définissent une pratique. Leurs
obligations, c'est-a-dire D’entité/étre d’intérét et les dispositifs susceptibles de «bien s’y
adresser », qui s’élaborent souvent en relation avec des pairs, ainsi que leurs exigences qui les

amenent a affirmer publiquement la valeur de leurs résultats. Je pouvais, ce faisant, appliquer la
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méme grille de lecture a des groupes de taille trés variable reliés différemment a d’autres
collectifs (ce qui ne m’empéchera pas de m’interroger sur I’influence de cette variabilité et sur ces
multi-appartenances). Cette lecture du concept me semblait converger avec la diversité des
pratiques et leur irréductibilité respective donc avec une posture qui ne décide pas, a la place des
praticiens, de leur pertinence. Ne pas sanctionner la valeur de ces pratiques, considérer qu’a
priori, elles avaient un sens du point de vue de leurs praticiens, ne m’empéchait pas d’investiguer
leurs spécificités, comme y incite d’ailleurs Stengers. Cette remarque m’a poussée a accorder de
I’importance aux types de questionnements soulevés par les acteurs et aux dispositifs mis en
cuvre pour y répondre: discussion collective articulant des expériences personnelles,
expérimentales ou empiriques, a des données extérieures ; analyses génétiques ; observations et
récoltes de terrain ; etc. L’expression de ces exigences m’a permis d’identifier les acteurs a
interroger en priorité. Les exigences peuvent en effet s’appréhender dans quantité de formes
d’expressions publiques, accessibles sur Internet, qui mettent en lumicre certains éléments (les
symptomes, la tique, 1’habillement, etc.) donc certains types de solutions, de causes, mais aussi de

groupes sous-jacents.

Comme Chilvers, Bonneuil ou Stengers, j’ai estimé que les praticiens étaient capables de
s’auto-définir (dire la spécificité de leur pratique, s’identifier entre pairs, expliciter leurs
hésitations) et de se situer (se démarquer d’autres groupes de praticiens). J’ai donc choisi de
respecter la maniére souvent plurielle dont ils se qualifiaient. Certains acteurs pouvaient, par
exemple, se dire entomologistes médicaux avant de préciser leur domaine de recherche pour se
proclamer « ticologue ». D’autres se présentaient comme des écologues dynamiciens des
populations, pour ensuite ajouter qu’ils étaient généticiens (précision de méthode) et
s’intéressaient aux parasites (le type de population choisie). De la méme manicre, j’ai utilisé leurs
dénominations. Le choix des termes, leur combinaison, donne en effet a voir la focale d’analyse
des praticiens : qualifier la tique de parasite ou de vecteur ne signifie pas la méme chose, tout
comme le fait d’utiliser son nom taxonomique (/xodes ricinus) et de la doter ainsi d’une certaine
individualité mais sous un mode générique qui est celui de I’espéce. En méme temps qu’ils
s’identifiaient, les acteurs prenaient soin de se différencier d’autres collectifs, travaillant parfois
sur les mémes vivants, mais dans lesquels ils ne se reconnaissaient pas. Ce faisant, ils
s’inscrivaient dans des groupes, ou plutdt des réseaux, auxquels ils pensaient contribuer par leur
recherche et dans lesquels leur reconnaissance semblait en jeu. Deux types de réseaux semblaient
prédominer : des relations avec des praticiens différents, mais nécessaires pour appréhender le
sujet ou conduire des programmes de recherche, mais aussi une communauté plus large, de type
épistémique, pas forcément dédiée a leur objet en particulier mais dans laquelle se jouaient pour

eux des enjeux d’appartenance et de reconnaissance.

Pour rendre justice a la complexité de la problématique, j’ai veillé a rencontrer des praticiens

aux statuts et implications hétérogeénes, parfois uniques représentants d’une pratique comme
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Vincent, seul géographe actuellement impliqué dans le sujet. La diversité des praticiens était
cependant trop grande pour que je puisse rendre compte exhaustivement des pratiques de chacun.
Il fallait faire des choix. J’ai d'abord voulu que les groupes de praticiens soient axés sur
I’apprentissage de choses nouvelles concernant les maladies a tiques. Cela excluait les
parlementaires, mais aussi des gens comme Jean-Claude, médecin lanceur d’alerte, pour qui prime
la reconnaissance des maladies a tiques'**. J’ai ensuite choisi des groupes dont il me semblait que
les obligations étaient particulierement bien reconnues et les exigences entendues, via des
documents publics par exemple. Comme I’a montré 1’historique, les modes d’interrogation
nécessaires a la mise au jour de la maladie de Lyme, au milieu des années 1970, étaient
essentiellement cliniques (identification de symptomes et mise au point de traitements),
microbiologiques (identification et spécification du pathogene) et entomologiques (identification
du vecteur). En France, ce sont également des groupes inscrits dans ces approches qui se sont
d'abord impliqués dans le sujet: G. Baranton, bactériologiste, Claudine et B. Gilot,
entomologistes médicaux, Daniel Christmann, Pierre et Christian, infectiologues, etc. Les
connaissances cliniques et épidémiologiques se sont ensuite consolidées dans divers lieux et
documents institutionnels (InVS, conférence de consensus, CNR, etc.) en mettant cependant
I’accent sur les pathogénes et leurs effets cliniques plus que sur le vecteur. Cette partie vecteur a
¢été développée une dizaine d’années plus tard, avec la constitution d’un groupe comme TMT,
menée par des écologues généticiens des populations, puis renforcée par des organismes récents
comme le CNEV. Avec certes un décalage, les deux entités majeures qui engagent les pratiques
sont donc les pathogénes et les vecteurs. Progressivement, des spécialistes des réservoirs et des
paysages (éco-épidémiologistes axés sur les animaux et géographes) sont venus renforcer ce
versant épidémiologique et écologique. Etant cependant bien moins nombreux, représentés et

organisés, j’ai décidé de les aborder plus indirectement dans la troisiéme partie.

Dans cette deuxiéme partie, je m’attacherai donc prioritairement aux groupes axés sur la
constitution de savoirs relatifs a la bactérie et au vecteur : les infectiologues qui doivent pouvoir
identifier et éliminer la bactérie, les malades qui se pensent atteints d’une forme chronique et
interrogent le comportement supposé de la bactérie, les entomologistes médicaux qui étudient les
relations entre la tique vectrice et ses pathogénes et les écologues généticiens des populations qui

¢tudient la tique comme un parasite, en lien avec ses hotes sauvages.

Présenter les groupes de praticiens de maniére isolée peut sembler artificiel. En effet, ils
évoluent par les relations nouées avec d’autres praticiens et cet aspect peu traité dans la littérature
meérite une plus grande attention. Akrich a montré que certaines communautés pouvaient naitre en

réaction a 1’hégémonie d’autres groupes. Ce sera le cas des malades qui se disent « chroniques »

134 Cette obligation a motivé la constitution d’un site Internet largement reconnu. On ne peut cependant pas
dénier a Jean-Claude toute ambition de créer de nouvelles connaissances comme en témoigne sa participation
assidue au TMT et les études qu’il mene a partir de sa pratique clinique et botanique (c’est un amateur averti du
domaine).
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par rapport aux infectiologues du consensus. Mais les groupes de praticiens peuvent également
définir leurs interrogations en les positionnant par rapport a celles d’autres groupes, jugées
pertinentes et utiles, mais non suffisantes. Tel est le cas des écologues généticiens des populations
par rapport aux entomologistes médicaux. Par souci de clarté, mais aussi parce que toutes les
pratiques sont différentes et qu’il convient de rendre justice a leur spécificité, je présenterai dans
un premier temps les groupes de maniére relativement séparée. Dans la troisiéme partie, par la
notion de frontiére, je m’intéresserai aux relations qu’entretiennent les groupes. Répondre a cette
question reviendra a m’interroger sur 1’écologisation des pratiques mise en ceuvre, ou non, dans la

problématique de Lyme, et sous quelles formes.
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Les praticiens entre cadrage

meédical et cadrage vectoriel






Cette partie est consacrée a quatre groupes de praticiens particulierement engagés dans la
construction de connaissances relatives a Lyme : les infectiologues, les malades qui se pensent
atteints d’une forme chronique, les ticologues (entomologistes médicaux spécialistes des tiques) et
les écologues généticiens des populations de parasites qui ont choisi les tiques pour sujet d’étude.
D’autres praticiens interviennent dans la problématique de Lyme et en proposent des définitions
variées. Eu égard a leur diversité, il m’était impossible d’accorder a chacun un traitement détaillé.
Le choix de ces quatre types de praticiens n’a donc pas été opéré au hasard. Les deux premiers
groupes sont engagés dans la principale controverse du sujet, relative aux aspects cliniques de la
maladie et a son éventuelle forme chronique. L.’agent pathogéne et les symptomes sont au cceur de
leurs obligations. Les deux autres groupes s’attachent a la tique qui, apres le pathogéne, concentre
I’essentiel des savoirs produits. Nulle controverse ne les confronte. Pour autant, ils ne développent
ni les mémes pratiques, ni la méme définition de la tique. Plus qu’une opposition, il s’agit de voir
dans ces deux groupes de praticiens une succession, une réappropriation et une modification des

questions.

J’ai scindé cette seconde partie en deux sous-parties thématiques qui correspondent aux deux
espaces de discussion présentés en introduction. La premiére sous-partic est consacrée aux
praticiens qui s’intéressent aux versants cliniques de la maladie tandis que la suivante traitera des

praticiens dont 1’intérét porte sur les tiques.

Pour chaque groupe de praticiens, il s’agira de répondre aux questions suivantes : comment
émergent et survivent ces groupes ? Quelle est leur dynamique ? Quel est I’entité ou I’étre avec
lequel ils entrent prioritairement en relation et de quelle(s) maniére(s) s’y prennent-ils ? A partir
de quelles ressources élaborent-ils leur jugement ? Sur quels types de recommandations leurs
connaissances débouchent-elles ? Quelles identités produisent-ils des différents protagonistes de
la maladie (malades, agent pathogéne, vecteur, etc.) ? Comment se positionnent-ils par rapport

aux autres groupes de praticiens ?

Pour y répondre, les pratiques de ces quatre groupes seront détaillées en trois points. Je
montrerai d'abord quelles sont les obligations des praticiens, a quel(le)s objets, entités ou étres ils

133 iIs ont et ce qu’ils en font. A partir

s’adressent, comment ils s’y prennent, quelles hésitations
des obligations, je dégagerai la maniére dont les praticiens cadrent et qualifient la maladie. Enfin,
eu égard a leurs obligations, les praticiens peuvent exiger d’autres groupes qu’ils s’alignent sur
leur propre pratique ou, du moins, qu’ils reconnaissent comme valables leurs obligations et

hésitations.

L’analyse en termes de pratiques permet d’envisager les groupes de praticiens tant de

I’intérieur, 1a ou ils hésitent, bricolent et doutent avec leurs collégues, que dans leurs

135 Questions qui surgissent des obligations du praticien et qui s’opposent a une cloture jugée prématurée de la
question.
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positionnements externes, 1a ou les hésitations peuvent céder la place a une prétention universelle.
Il s’agira de comprendre les relations entre acteurs a partir de ces deux aspects pour proposer une
analyse qui ne distingue pas, a priori, le travail politique du travail cognitif. L’analyse des
pratiques met également en lumiére le role d’objets, d’entités et d’étres dans la constitution des
groupes et, plus encore, la fagon dont les praticiens s’y prennent pour les interroger et améliorer la

connaissance qu’ils en ont.
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SOUS-PARTIE 1

La bactérie comme cadre

d’analyse

Cette sous-partie se compose de deux chapitres dont la lecture successive permettra de mieux
comprendre la controverse liée a la chronicité de la maladie de Lyme. Cette controverse a pour
enjeu le diagnostic des symptdmes et leur traitement. L’analyse de la controverse par I’entrée des
pratiques révélera I’hétérogénéité des positions infectiologiques ainsi que, dans une moindre
mesure, celle des malades qui ne s’y prennent pas toujours de la méme maniére pour apprendre a

connaitre leur maladie et se faire entendre.

L’absence d’espace de dialogue ressortira de 1’analyse. La consultation apparait en effet
comme le seul moment et le seul lieu durant lequel les malades sont en contact avec les médecins.
Le reste du temps, ils s’opposent par I’intermédiaire d’espaces différents dans lesquels
s’expriment une forme de cloture et une exacerbation des positions. Pour les médecins, il s’agit de
la conférence de consensus, censée avoir résolu la question de la chronicité, tandis que les
malades privilégient un forum de discussion aussi décrié¢ par les médecins que la conférence de

consensus 1’est par les malades.
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CHAPITRE1. Lyme, chasse

gardée de I'infectiologie

Les médecins généralistes sont souvent les premiers confrontés aux symptomes de la maladie
de Lyme. S’ils la connaissent et si elle se présente sous une forme simple, ils la diagnostiquent et
la traitent sans recourir aux spécialistes. Lorsque le généraliste se sent démuni, il oriente ses
patients vers des spécialistes, notamment ceux dont la spécialité est une partie du corps touchée
par la bactérie (rhumatologues, dermatologues, neurologues, etc.), mais également les
infectiologues qui se posent en spécialistes de la maladie et ont organisé¢ la conférence de
consensus relative a Lyme : « Dans tous les hépitaux, il y a des services de maladies infectieuses
qui connaissent bien cette maladie » (Caroline). Les infectiologues s’intéressent en effet aux
maladies provoquées par des agents pathogeénes (virus, bactéries, parasites) dont fait partie Lyme.
Pour ce statut de « spécialistes des spécialistes », j’ai choisi de m’intéresser a leurs pratiques.
Ponctuellement, je ferai néanmoins appel a d’autres médecins proches de Lyme, ceux du CNR

essentiellement ainsi que quelques généralistes et médecins du travail de la MSA.

«On a la chance d’avoir une spécialité qui est tres transversale donc on a beaucoup de
pathologies auxquelles on est confronté » (Céline). S’ils sont censés pouvoir soigner une grande
diversité de pathologies, les infectiologues se ciblent souvent sur une maladie ou un groupe de
maladies présentées comme leur « dada ». En matiére de Lyme, tous les infectiologues ne se

valent donc pas :

« Quand il y a une suspicion de maladie de Lyme, mes collegues peuvent étre

amenés a les voir mais généralement, ca vient plutbt sur moi. Donc, c'est en ce sens qu’on
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peut dire que je suis référent du Lyme dans le coin » (Céline).

Les infectiologues que j’ai rencontrés connaissent tous bien la maladie de Lyme : soit ils lui
dédient leur pratique clinique'*®, soit ils s’intéressent a d’autres maladies véhiculées par les

tiques"’.

Les pratiques infectiologiques construisent différents modeles de la maladie dont la rencontre
suscite une vive controverse que je détaillerai dans ce chapitre. Le premier mod¢le est caractérisé
par un large recours aux techniques diagnostiques (sérologie) et thérapeutiques (essais controlés).
Dans ce mod¢le, la médiation technique (les résultats des tests) détermine, plus que 1’analyse
clinique, le diagnostic et les traitements concomitants. Le second modele substitue aux
instruments la relation clinique (médiation relationnelle). La valeur des tests est relativisée car
ceux-ci resteraient aveugles a une série d’¢léments qui peuvent compter dans le diagnostic et la
thérapeutique, comme la réaction des malades aux médicaments. Tout en travaillant a
I’amélioration des tests, pour prouver a leurs collégues la pertinence de leurs hésitations cliniques,
les infectiologues de ce modele pallient leurs lacunes par I’observation, I’expérimentation
thérapeutique et I’interaction avec le patient. Entre ces deux pdles se situent des infectiologues
hésitants qui reconnaissent les limites des tests mais aussi leur utilit¢. En fonction des cas qu’ils

rencontrent, ils pondérent donc le verdict technique par leurs observations cliniques.

Les deux premiers modéles engendrent des qualifications conflictuelles de la maladie. Pour
les praticiens du premier groupe, largement dominants'*®, Lyme se détecte et se soigne aisément.
Il s’agit d’une maladie infectieuse « classique » dont le fonctionnement est globalement bien
compris. Une conférence de consensus a d’ailleurs stabilisé les pratiques de soin et de diagnostic.
Dans ce modéle, Lyme suscite peu de doutes et les symptdmes décrits par les patients qui ont été
soignés par antibiotiques sont des séquelles inflammatoires. Pour le second groupe de praticiens,
les tests ne détectent pas systématiquement la maladie, d’autant que d’autres pathogénes portés
par Ixodes ricinus peuvent avoir été transmis. Non identifiée donc non traitée, la bactérie se
dissémine dans 1’organisme au point de résister durablement aux antibiotiques. Seuls des
traitements antibiotiques au long cours peuvent résorber les symptomes qui témoignent d’une
infection active et non de séquelles inflammatoires. Ici, Lyme suscite tellement d’hésitations que
les infectiologues en viennent a interroger certaines régles infectiologiques. Entre 1’adhésion et le

rejet de la forme chronico-infectieuse émergent des positions intermédiaires :

«Je pense qu’il faut essayer de prendre un petit peu de recul et ne pas dire

136 Christian, responsable du service d’infectiologie de 1’hdpital de Garches ; Céline, infectiologue au CHU de
Saint-Etienne qui a participé a la saisine du Haut Conseil de la santé publique sur Lyme et Pierre, infectiologue
au Centre hospitalier intercommunal de Villeneuve Saint-George qui est impliqué depuis longtemps dans la
surveillance de la maladie (ORMAT, PICRI, conférence de consensus).

137 Jean-Paul, chef du service d’infectiologie du CHU de Grenoble, président de la SPILF, passionné par
I’encéphalite a tiques et Philippe, infectiologue au CHU de Marseille, spécialisé dans les rickettsioses.

138 Autant en Europe qu’aux Etats-Unis. Aronowitz, 1991, p. 96.
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systématiquement : “oui, il y a des formes chroniques” ou systématiquement “non, il n'y a

pas de formes chroniques” » (Pierre).

La controverse sur la forme chronique de la maladie s’épanouit donc sur une tension entre
médecine technique et médecine clinique qui dépasse le cas de Lyme et parcourt plus largement le
monde de I’infectiologie, voire de la médecine en général'*’. Le chapitre sera structuré autour de
cette tension et des articulations proposées par chacun des modéles, tantét en faveur de la
clinique, tantdt en faveur de la technique, tantdt articulant au gré des circonstances les deux
modéles. Je montrerai que les pratiques qui fondent ces articulations ne reposent ni sur les mémes
objets, ni sur les mémes licux de diffusion, ni sur les mémes relations nouées avec les patients et
les autres membres de la communauté médicale. Enfin, elles ne produisent ni le méme malade ni

la méme maladie.

1. L’ INFECTIOLOGIE AU CCEUR DE LA MALADIE

Pour mettre en évidence les obligations et exigences des infectiologues, je me suis concentrée
sur des figures emblématiques. Celles-ci promeuvent une définition de la maladie qui stabilise les
pratiques de médecins moins directement concernés par la maladie. Leurs connaissances sont en
effet diffusées dans des lieux de savoirs (groupes d’étude, articles, associations de professionnels,

etc.) et des arénes publiques (médias, tribunal).

Le premier groupe a stabilisé ses positions dans une conférence de consensus qui a réuni, en
2006, une quarantaine de médecins francais. Pour rappel, elle déclinait les positions d’une
association américaine : 1’Infectious Diseases Society of America (IDSA) établie a Boston et qui
chapeaute aussi des conférences de consensus (cf. historique de la premiére partie). Toutes les
spécialités médicales concernées par Lyme étaient représentées mais les infectiologues étaient
numériquement prédominants. La conférence était d’ailleurs chapeautée par Daniel Christmann,
infectiologue strasbourgeois réputé comme spécialiste de Lyme. Par cette conférence,
I’infectiologie se posait en maitre des « bonnes pratiques » qui se décident a Strasbourg, en lien
étroit avec I’Institut de bactériologie garant des tests sérologiques (CNR). Les médecins du
second groupe n’ont pas été invités a participer a la conférence et n’ont pu y faire valoir leurs
hésitations. La confrontation d’avis contradictoires n’a donc pas guidé 1’organisation de cette
conférence. J’approfondirai cet aspect dans la troisiéme partie de la thése, lorsque j’aborderai les
organisations-frontiéres et comparerai cette expérience a d’autres conférences de consensus
organisées notamment autour des OGM (le lecteur impatient peut toutefois se rendre aux pages

299 — 305 pour prendre connaissance de 1’analyse plus détaillée de la conférence de consensus).

139 Voir a ce sujet les travaux de Dodier ou de Lowy présentés dans la premiére partie.
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Composition de la Conférence de consensus

Nombre d'experts
N

% % T, M % B, T, % %% % % % % %
8, 7 <. %, (5 %, % % % %, % 7> % L
Y Y, Ky Gy w, Tl %y B % Y H o T
, 3 , % ) ,
' %) % (I %, 0,. © &% 0, % (o) e
/)60,. % 6’1'@, % % 00;’@‘ o@f © %% O\Q/é 0’@@
&, % % b, S
5, 3 2, %,
%, 2 %
S ® 2,
s ®
%, A
o,%/ Spécialités médicales
(S
§

Figure 1. Diagramme des spécialités médicales réunies dans la conférence de consensus sur la
Borréliose de Lyme (2006)

Numériquement plus réduit, le second groupe est représenté en France par Christian,
infectiologue hospitalier dont I’expérience clinique est notoire, chez les malades comme les
médecins'’ : « Il y a deux centres de référence en France, soit c'est Garches, soit c'est Strasbourg
me disent-ils. Alors, il y en avait qui disaient “Daniel Christmann, il n'est pas sympa, je le connais,
il est un peu froid, il vaut mieux aller voir Christian. Papy Christian, il est bien plus sympa” »
(Lydia). Par la relation qu’il entretient avec les malades chroniques actifs sur Internet, par ses
prises de position publiques et le travail cognitif qu’il réalise, Christian contribue largement a

faire émerger cette communauté qui admet la chronicité et a en structurer les pratiques.

Infectiologue atypique, Christian n'est pas pour autant marginal. Bien avant qu’il se passionne
pour le théme du Lyme chronique, il s’était investi dans plusieurs instances officielles ou il a
acquis une position d’autorité : chef de service d’infectiologie de hopital de Garches, il est
président de la Fédération Frangaise d’Infectiologie qui englobe la SPILF'*' (organisation qui a

chapeauté la conférence de consensus), vice-président de la section « Maladies infectieuses —

140 Quand bien méme ils sont en désaccord avec ses pratiques, les infectiologues lui reconnaissent cette
expérience clinique : « C'est un Professeur de maladies infectieuses a Paris donc il voit des maladies de Lyme
donc il a sans doute une expérience clinique (insistance sur ce terme) importante dans les patients atteints de
la maladie » (Philippe). La réputation de Christian semble mieux reconnue parmi le corps médical plus éloigné
des milieux de la recherche et de la controverse : infirmiéres, kinésithérapeutes et médecins généralistes. C'est
que Christian valorise des fagons de connaitre qu’ils mettent en ceuvre dans leur propre pratique.

141 Quand la conférence a été organisée (2006), il ne 1’était pas encore.
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maladies tropicales » du Conseil National des Universités (qui nomme les Professeurs en

infectiologie) et il préside de nombreuses commissions d’infectiologie au ministére de la Santé.

\

Ces charges lui permettent de tenir une position d’équilibriste, a la limite de la
reconnaissance, dans 1’infectiologie au sens large, et de I’exclusion, a propos de Lyme en
particulier : « Heureusement que je suis connu pour autre chose. Parce que si j’étais un petit
médecin qui faisait ca dans mon coin, on m’aurait déja laminé la tronche ». Pour désengorger ses
consultations, étayer son expérience clinique et traduire ses hésitations en questions de recherche,
Christian a cherché des interlocuteurs parmi ses collégues francais. Cette tentative a rencontré peu
de succes, Christian n’étant actuellement épaulé que par ses deux chefs de clinique et quelques
généralistes vacataires. Christian explique la réticence des jeunes médecins par le caractére risqué
d’une prise de position explicite en faveur du Lyme chronique : « C'est casse-gueule pour les
jeunes de partir sur des thématiques comme c¢a». Pour oser hésiter dans le domaine

infectiologique, il semble donc préférable d’avoir déja acquis un crédit professionnel.

Pour sortir de son isolement et réagir a ses collégues strasbourgeois, en 2010, Christian a
intégré une association américaine qui s’oppose aux recommandations de I’IDSA (consensus) :
I’International Lyme and Associated Diseases Society (ILADS). « J’étais comme en famille, ils
avaient exactement la méme expérience que moi». L’ILADS a donc soustrait Christian au
sentiment de solitude qu’il exprime réguliérement au cours de I’entretien'*’. L’association lui a
¢galement permis de partager ses hésitations et d’améliorer ses pratiques par le dialogue
(communauté de pratique). Enfin, elle donne du poids a la cause en multipliant les t¢émoignages et
en regroupant les pratiques cliniques alternatives qui ont donné des résultats intéressants

(communauté épistémique).

D’autres médecins proches du terrain et/ou familiers des zoonoses semblent adhérer aux
hypothéeses de Christian sans pour autant les défendre publiquement. C'est le cas des médecins du
travail de la MSA que j’ai rencontrés mais aussi de Mathieu'*’, généraliste belge passionné depuis
plusieurs années par la forme singuliére de Lyme. A partir des quelque 200 malades qu’il traite,
Mathieu en est arrivé a penser que Lyme échappait au fonctionnement traditionnel des maladies
infectieuses et pouvait engendrer une forme chronique trés invalidante. Sans aucun contact avec
Christian — qu’il ne connait pas — Mathieu a développé les mémes pratiques, fondées sur la
clinique, la relativisation des tests actuellement disponibles et ’amélioration des patients, terme

qu’il emploie comme Christian pour signifier leur mieux vivre.

Mathieu n'est pas engagé dans la reconnaissance publique du Lyme chronique. Il n’a ni la

notoriété de Christian, ni sa capacité de mobilisation. C'est sans doute pour cette raison que ces

142 « Ca me fait du bien d’en parler de temps en temps parce que je n’ai pas toujours [’occasion d’en parler »
(Christian, quand je lui annonce que je pars).
143 C’est par hasard que j’ai fait sa connaissance, par une amie belge dont il le pére.
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deux médecins ne se connaissent pas. Son cas montre néanmoins que les médecins a la marge sont
probablement plus nombreux qu’en apparence mais également peu unis comparativement a ceux

du consensus'*,

A TI’échelle francaise comme internationale, deux réseaux d’infectiologues cliniciens
s’opposent donc autour du diagnostic et de la thérapeutique de Lyme. La tension entre ces
praticiens a pour enjeu l’influence des conférences de consensus, outils de normalisation des
pratiques diagnostiques et thérapeutiques. Ces deux réseaux produisent de la maladie des visions
différentes qui engagent différemment les tests et les patients, et auxquelles je vais maintenant

m’attacher.

Christian

Christian a été formé a I’'hdpital Bichat — Claude-Bernard (Paris) qu’il qualifie de « berceau des
maladies infectieuses ». Il pense avoir recu une formation « a large spectre », contrairement a la
spécialisation qui s’est opérée en infectiologie depuis I'épidémie du sida. Christian a pris
connaissance de la maladie pendant son internat (1983 — 1984) en fréquentant Marcel-Francis Kahn,
célebre rhumatologue de Bichat : « Il nous racontait que plein de gens avaient des maladies diverses
et variées, il y avait des fous dans les hépitaux psychiatriques, des gens qui étaient étiquetés
polyarthrite rhumatoide, d’autres lupus, etc. Et on avait découvert par hasard, parce qu’un interne
qui était passé par la avait demandé une sérologie de Lyme, que certains avaient guéri avec un mois

de pénicilline. Donc ¢a m’avait impressionné ».

En 1994, Christian est nommé Professeur®, chef du service des maladies infectieuses de I’'h6pital
de Garches. Il y remplace Eric Dournon, infectiologue fréquemment présenté comme pionnier de la

146 3 , .. . , . . .
. A I'’époque, Christian s’intéressait aux maladies auto-immunes et

maladie de Lyme en France
inflammatoires chez lesquelles il soupgonnait une composante infectieuse. Il n’avait de Lyme qu’une
connaissance « livresque » : comme tout infectiologue, il avait vu quelques malades sans se
passionner pour la problématique. Un cas singulier, répondant positivement aux antibiotiques a
long terme, a convaincu Christian de la singularité de Lyme. Ce patient I'a également introduit

aupres des associations de malades en lui présentant la présidente des Nymphéas.

A partir de ce moment, les consultations de Christian se sont remplies de nombreux malades

144 Jean-Claude, médecin lanceur d’alerte, n’adhére pas a ’hypothése du Lyme chronique et ne soigne pas ses
patients en conséquence.

145 En 1992, il a soutenu une thése en Sciences médicales & 1’université de Paris 7 : Etude physiopathologique et
thérapeutique d’infections opportunistes du sida dues a des micro-organismes a développement intracellulaire.
146 Décédé prématurément, Eric Dournon combinait & sa pratique clinique des études de microbiologie. Onze
articles rédigés de sa main entre 1985 a 1989 sont accessibles sur PubMed. Aucun des co-auteurs ne fait partie
de mon échantillon.
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« chroniques ». Aujourd'hui, une grande partie de son activité clinique est dédié aux formes
chroniques de la maladie : Christian fait deux consultations par semaine, chaque patient devant en
moyenne attendre un an avant d’étre recu. Il continue néanmoins a s’impliquer dans d’autres
problématiques infectieuses, comme en témoignent les cinquante-neuf publications disponibles sur
PubMed'"’, moteur de recherche utilisé par les médecins. La plupart sont consacrées aux co-
infections entre le VIH et I'hépatite ainsi qu’a la tuberculose, quelques-uns aux grippes ou a la

. \ . \ 148
malaria et treés peu finalement a Lyme™™.

2. DANS LA PEAU D’UN INFECTIOLOGUE : DIAGNOSTIQUER ET SOIGNER

Dans cette section, je vais décortiquer les types de ressources que mobilisent les
infectiologues pour forger leur jugement. Je m’inspirerai en cela du travail réalis¢ par Dodier
(1993) dans lequel il a dégagé plusieurs modalités de jugement médical. Comme Mol (2002),
Dodier s’attache a montrer la diversité des pratiques médicales a travers l’usage d’objets. Il
s’intéresse également aux conceptions de I’individu produites par ces pratiques et a leurs effets
sur les patients. Mais, contrairement & Mol, Dodier se concentre sur une seule spécialité médicale
— la médecine du travail — et ne considére que le jugement diagnostique, sans lui associer le

jugement thérapeutique.

A travers la notion de cadrage, Dodier associe la dimension cognitive et la dimension morale
du travail médical. Le jugement du médecin s’opére en effet dans un cadre qui délimite les
¢léments pertinents, oriente 1’interprétation et la maniere dont seront hiérarchisées les dimensions
de I'individu (le « cadrage des individus »). Le cadrage de 1’action varie en fonction du mod¢le
d’expertise auquel se réfere le médecin. 11 oscille entre 1’adhésion aux normes et I’intégration des
particularités de I’individu. Dodier distingue ainsi deux cadrages de I’individu qui considérent
différemment les objets, la notion de risque et les plaintes du patient'*’ : administratif et clinique

ou comme « sujet autonome ». Il me semble en réalité mettre au jour trois figures de jugement.

Dans le cadrage administratif, illustré par 1’'usage exclusif des listes et des tableaux cliniques,
les caractéristiques individuelles sont jugées a partir de celles qui définissent des populations.

L’association entre individus et population représente le « pouvoir administratif » : « le sujet est

147 Publiées dans des journaux comme AIDS, Clinical Infectious Diseases, La Revue du Praticien, Travel
Medicine and Infectious Disease, Emerging Infectious Diseases journal, etc.

148 Sa derniére publication date d’avril 2013 et concerne I’infection d’un patient atteint de VIH par une bactérie
zoonotique (Pasteurella) qui provoque des problémes respiratoires et se transmet par morsure d’animaux. Le cas
en question aurait ét¢ mordu par une muréne (carnivore aquatique).

149 Soit le médecin les considére au titre de cause objective, soit sa volonté est d’aider le sujet, sans égard pour
’objectivation du mal-étre.
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nié par un dispositif qui sélectionne, oriente, répartit les individus sur la base de leur appartenance
administrative a une population » (Dodier, 1993). Dans le cadrage clinique, la singularité peut
surgir, mais sur le mode passif. Elle dépend du «pouvoir de I’expert» c'est-a-dire de
I’interprétation et de 1’attention accordée par le médecin. Enfin, dans le cadrage comme sujet
autonome, 1’individu est sujet au sens « pragmatique », « il se déplace dans une situation dans
laquelle ses qualités de sujet sont effectivement engagées » (Dodier, 1993)'*°. J’ai retrouvé chez
les infectiologues ces trois figures du jugement si ce n’est que, dans mon cas, le jugement
administratif céde la place a un jugement technique. Le premier cadrage produit un objet, le

deuxiéme un vivant collectif et le troisi€éme un étre.

2.1. Qualification du patient : le diagnostic

Pour qualifier un patient de malade, les infectiologues doivent poser un diagnostic. Les
¢léments auxquels ils s’attachent peuvent varier et révéler des obligations et des hésitations
différentes. Du diagnostic dépend la thérapeutique qui engagera une seconde fois le jugement du
praticien : « Pour le docteur, ce qui est pénible c'est de ne pas trouver la maladie. Apres, une fois
qu’on sait la cause, on fait le traitement, ce n’est pas un probléme si on est siir que c'est ca »
(Philippe). L’enjeu du diagnostic de Lyme porte sur 1’identification d’une forme chronique a

composante infectieuse (opinion minoritaire) ou d’une forme inflammatoire (consensus).

2.1.1.Diagnostic technique et clinique : conférence de consensus et

sérologie

En dépit de quelques critiques, les infectiologues que j’ai rencontrés adhérent globalement aux
recommandations du consensus. Celui-ci préconise en premier ressort le diagnostic clinique,
fondé sur I’observation des signes et le récit des patients. Pour évaluer la compatibilité entre le

mode de vie des patients et les facteurs propices a la maladie, trois questions guident les

150 Ces modalités de jugement et leurs liens aux dispositifs préétablis se retrouvent en partie chez les usagers
d’Internet. Chaulet (2009) a en effet montré comment, sur le site de rencontre Meetic, 1’organisation de la fiche
descriptive évoque les listes des médecins dans le sens ou elle permet aux utilisateurs d’exclure rapidement et
systématiquement certains individus qui n’ont pas rempli les critéres relevant de la population (répondre a
certaines questions, etc.). Les usagers réguliers peuvent dés lors entrer dans un phénoméne de routinisation de la
qualification qui dépend largement du dispositif. Le site de location Appartager engage un mode de jugement
différent parce qu’il se solde par une rencontre réelle ou se jouera I’essentiel de la qualification. Enfin, dans le
site d’achat ebay, le processus de confiance se renforce au fil des usages. Selon Chaulet, le jugement repose donc
sur des ¢léments intrinséques & 1’objet évalué (ce qui rappelle le réle de ce dernier) ainsi que sur des éléments
extrinséques liés au dispositif d’interrogation. La nature des objectifs déplace également le moment de la
qualification tandis que les incertitudes engagent des modes de jugement plus complexes qui sont également
inscrits dans la durée.
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infectiologues : ou vivent les patients et quels endroits fréquentent-ils ? Possédent-ils des
animaux ? Quelles sont leurs activités professionnelles et de loisirs ? Implicitement, ces questions

définissent Lyme comme une maladie rurale, zoonotique et professionnelle.

Elles s’apparentent au tableau clinique dans le sens ou elles visent a faire correspondre
I’individu & une population définie comme « a risque ». Si le médecin se fie uniquement aux
zones a risque définies par la littérature, il peut exclure sans hésiter les patients qui n’ont jamais
quitté le sud de la France ou la maladie est réputée absente : « Ixodes ricinus est absente du sud de
la France. Il fait trop chaud et trop sec. Donc, on n’a pas les malades » (Philippe). A I’inverse,
nombreux sont les médecins qui établissent les zones a risque a partir de leurs observations
cliniques : « Ils habitent Roche-la-Moliére, un coin sur les hauteurs ou je sais que pas mal de
patients ont fait une maladie de Lyme (...) Donc, il y a des coins qui sont un petit peu plus
sensibles. Moi, je le sais par expérience parce que je leur demande » (Céline). Plutdt que d’exclure
a priori les cas, les questions adressées aux patients deviennent alors source d’apprentissage et
d’amélioration des ressources diagnostiques, selon un modéle d’expertise que Dodier qualifie de

clinique : la singulatité surgit si I’expert décide de préter attention aux dires des patients.

Vient ensuite 1’observation des signes cliniques. Le seul signe spécifique a Lyme est
I’érythéme migrant. A ce titre, il exige un traitement antibiotique sans qu’aucune analyse ne soit
nécessaire. D’autant qu’étant précoces, les anticorps développés ne sont pas suffisants pour étre
détectés par la sérologie. Les médecins qui ignorent cette particularité peuvent donc conclure que
le patient n’est pas atteint de Lyme s’ils lui prescrivent une sérologie trop peu de temps aprés que
le patient a ét¢ mordu. Spécifique, 1’érythéme migrant n’est toutefois pas systématique : « Ceux

que je vois - sinon ca serait trop facile - ont rarement fait des érythemes migrants » (Céline).

Les autres symptomes associés a Lyme font partie des phases secondaires et tertiaires. De
I’aveu méme de certains infectiologues, ces deuxiéme et troisieme phases présentent une
physiopathie"' polymorphe, voire méconnue. Les atteintes neurologiques (paralysie faciale, etc.),
articulaires et, dans une moindre mesure, ophtalmologiques et cardiaques sont attribuées a la
phase secondaire. Des « symptémes un peu bdtards » sont également évoqués : sciatalgie (atteinte
des nerfs périphériques), douleurs et fatigue généralisée. La phase tertiaire se manifesterait par
une exacerbation des symptomes dermatologiques, neurologiques et rhumatologiques. Avant de
prescrire un traitement, les symptomes des deuxiéme et troisiéme phases doivent étre objectivés.
Par « objectivation », la conférence de consensus entend 1’observation du clinicien et/ou la mesure
technique. Elle laisse donc aux infectiologues une liberté qui explique peut-&tre en partie leur

adhésion.

Etant donné la gamme des symptomes et leur ressemblance avec ceux d’autres pathologies,

les infectiologues associent souvent au diagnostic clinique un diagnostic biologique. Deux

151 Un tableau de symptomes.
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152 ot les méthodes indirectes. La détection directe réduit

techniques existent : les méthodes directes
I’interprétation car elle isole un agent pathogéne dans un tissu organique. Elle n’est cependant
pratiquée que par quelques laboratoires spécialisés comme le Centre National de Référence, et
pour des cas complexes uniquement. Le plus souvent, les infectiologues utilisent donc la détection
indirecte, fondée sur les réactions du corps face aux agents infectieux (production d’anticorps).
Ces méthodes sérologiques impliquent un prélévement de sang dans lequel se trouvent les
anticorps'>®. Congue a Boston par Steere, « découvreur » de la maladie, la sérologie de Lyme est
¢évaluée, en France, par le CNR de Strasbourg (ex-CNR associé), présidé par Boris, médecin
bactériologiste qui adhére aux conclusions et méthodologies de Boston. C'est donc la

communauté des bactériologistes, menée par le groupe de Boston, qui congoit et évalue les tests

utilisés par les infectiologues praticiens.

Tributaires d’un outil qu’ils n’ont pas congu, les infectiologues sont mitigés a son égard'**.
Trois positions émergent qui rappellent les figures de 1’expertise dégagées par Dodier. Tout
d'abord, 1’acceptation totale des tests, pergus comme aisément interprétables et quasi univoques :
« La maladie de Lyme ne pose pas trop de problemes diagnostics. Si on est en zone endémique, on
fera une sérologie avec un Western Blot, ca sera assez carré » (Philippe). Comme la liste ou les
questions épidémiologiques, la sérologie limite les significations attribuables a une situation'>’.

Mobilisée seule!*®

, elle permet d’exclure les patients dont le test est négatif, sans égard aux
éventuels symptomes évocateurs. Cette position est aussi peu fréquente que la remise en cause
marquée des tests, qui conduit a se fier presque uniquement aux symptomes observés et décrits
par les patients. Défendue par Christian, Mathieu et les médecins de I'ILADS, cette posture
suppose 1’autonomie du sujet puisque le médecin n’exige pas I’objectivation des symptomes pour
considérer la plainte du patient. Enfin, dans la plupart des cas, les infectiologues reconnaissent la
complexité de lecture des sérologies, non exemptes d’interprétation, mais également le flou qui
entoure leur usage. Cette position implique un jugement qui, en fonction de chaque cas, associe
dimensions cliniques et biologiques. La fonction premicre des sérologies semble alors de fournir
aux infectiologues une convention qui leur permet de réduire 1’incertitude a laquelle ils sont
confrontés (Granjou et Valceschini, 2004). Cet usage rappelle la position des industries

agroalimentaires face aux tests OGM développés par les organismes certificateurs : ils considérent

impossible de s’en passer, mais sont en méme temps trés conscients de leurs limites.

152 Essentiellement 1’amplification génétique in vitro, appellée communément PCR, et la mise en culture de
prélévements biologiques, recommandée par la conférence de consensus pour les formes cutanées.

153 Deux tests sont utilisés : P’ELISA (technique immuno-enzymatique), dédié au dépistage, et le Western-Blot
qui confirme les premiers tests (technique par immuno-empreinte) et n’est pratiqué que si ’ELISA est positif.

154 D’autres techniques sont utilisées pour poser un diagnostic comme les IRM, les ponctions lombaires, etc.
Moins débattues cependant, je ne les aborderai pas.

155 Caractéristique permise par les instruments techniques comme I’a illustré Crespin & propos des tests de
dépistage des drogues utilisés aux Etats-Unis sur les employés (2009).

156 Comme 1’a montré (Zittoun (2009), ’autorité d’un instrument peut reposer sur la croyance en son autonomie.
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Parce qu’ils sont généralement bien acceptés, les tests réduisent les conflits entre praticiens au
profit du renforcement de la communauté des infectiologues. Ils véhiculent en effet une notion
d’appartenance et permettent d’établir une frontiére entre spécialités médicales'’. Ainsi, Céline
les invoquent pour différencier sa pratique infectiologique de celle des vétérinaires, bien moins
liée a la technique : « Le véto, il ne fait jamais d’analyses (..) La pratique de la médecine
vétérinaire est quand méme tres éloignée de la nétre. Et je ne sais pas comment ils font pour faire
le diagnostic ». Elle fait de méme pour affirmer la prédominance de I’infectiologie sur d’autres
spécialités médicales qui soignent Lyme, mais sont démunies face a I’interprétation des sérologies

souvent complexes.

Aux yeux de Stengers, les pratiques qui reposent sur ce type de convention ne peuvent &tre
considérées comme scientifiques dans le sens ou elles ne visent pas a apprendre du nouveau sur
un élément qui oblige mais a évaluer cet élément a 1’aune de la convention. Si cette évaluation est
utile voire nécessaire pour réduire l’incertitude, il s’agit de ne pas oublier sa valeur

conventionnelle au profit d’une valeur de vérité.

157 J’approfondirai cet aspect dans le cinquiéme chapitre de la troisiéme partie.
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2.1.2.Le patient comme sujet autonome et ce qu'occulte l'outil

technique

« J’ai toujours connu des Lyme avec sérologie négative. J’ai connu des amibiases a sérologie
négative, des cysticercoses. Beaucoup de maladies ont des sérologies négatives. C’était connu de
nos anciens et ca n’a jamais choqué personne. La sérologie, ce n'est pas parfait ». Pour Christian,
le test occulte des ¢léments qui sont autant d’hésitations a partir desquelles il ¢labore et justifie sa
pratique diagnostique et thérapeutique. En critiquant le Gold Standard sérologique, Christian
remet donc en question cette convention qui unit ses confréres car a partir d’elle, ses propres

hésitations peinent a s’immiscer dans le champ des questions reconnues comme valables.

« Le gros péché originel de cette maladie, c'est qu’ils ont décrété il y a trente ans que c’était
une maladie rare (...) Ils ont dit “puisque c'est une maladie rare, on va étalonner sur les gens en
bonne santé” ». Christian attribue d'abord aux sérologies un défaut de sensibilité c'est-a-dire une
incapacité a détecter les malades ayant un faible taux d’anticorps. Celui-ci proviendrait de la
définition que le groupe de Boston a donnée de Lyme : une maladie rare ne pouvant concerner
plus de 5% des donneurs de sang. Seuls les « malades de compétition » (comme les appelle
Christian), dont le systtme immunitaire réagit fortement aux bactéries, ont donc été pris en
compte pour étalonner les tests tandis qu’étaient écartés les malades présentant des signes plus
discrets, rapportés a d’autres maladies ou qualifiés de subjectifs, ceux justement qui intéressent

Christian.

Inscrit dans la technique, ce cadrage « maladie rare'*®» réduirait le nombre de cas attribués a
Lyme, s’auto-entretiendrait et serait désormais difficile a questionner. Une inertie inscrite dans la
technique caractériserait ainsi les infectiologues acquis aux sérologies qui contraste avec la

dynamique suggérée par Meyer et Molygneux (2011) pour qualifier les communautés de savoirs.

\

La seconde critique de Christian concerne la spécificité des tests c'est-a-dire leur capacité a
identifier uniquement le pathogeéne recherché. Aux yeux de Christian, la sérologie de Lyme est
trop spécifique. Certaines, surtout parmi les premicres, occultent des espeéces de Borrelia dont

I’impact n’a pas été prouvé'™ mais a qui Christian attribue des symptomes généraux comme la

158 Non relevé par Aronowitz (1991), ce cardrage « maladie rare » semble cohérent avec celui de « maladie
émergente », attribuée & Lyme aux Etats-Unis. Il était en effet peu probable qu’une maladie émergente soit en
méme temps largement répandue. La situation a désormais changé puisque Lyme est la maladie infectieuse la
plus répandue aux Etats-Unis aprés le sida. LESNES (Corine), « Aux Etats-Unis, la guerre contre les tiques et la
maladie de Lyme », Le Monde, 27 juillet 2013, page 5.

159 L e complexe Borrelias burgdorferi sensu lato (groupe de bactéries du genre Borrelia) compte de nombreuses
espéces dont trois seulement sont reconnues comme pathogenes et prises en compte dans les résultats
sérologiques : Borrelia afzelii, Borrelia burgdorferi sensu stricto et Borrelia garinii. Ces trois espéces sont
réputées engendrer des symptomes différents. L’impact d’autres espéces fréquentes n’a pas été déterminé
(Borrelia spielmanii, Borrelia lusitaniae et Borrelia valaisiana notamment).
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douleur et la fatigue. Au cours d’'une méme morsure, Ixodes ricinus pourrait également
transmettre plusieurs pathogeénes qui échappent aux tests sérologiques congus pour identifier un
unique pathogene. Christian reconnait dans cette conception I’emprise d’un postulat
infectiologique selon lequel un germe équivaut a une maladie, c'est-a-dire un ensemble de

symptomes différents mais circonscrits.

Jean-Claude, médecin lanceur d’alerte, partage cette critique d’autant qu’il milite en faveur de
la prise en compte de toutes les maladies transmises par Ixodes ricinus. Pour étayer son
hypothése, Jean-Claude voudrait réaliser une étude systématique du phénomeéne, mais les
sérologies d’autres maladies transmises par Ixodes ricinus sont peu prescrites, car non
remboursées par la sécurité sociale. De nombreux infectiologues les jugent par ailleurs inutiles, la
symptomatologie des autres pathologies attribuées aux tiques étant suffisamment distincte pour
¢éviter la confusion. Selon Christian et Jean-Claude, les co-infections produisent au contraire une

symptomatologie spécifique, résultant de I’interaction entre plusieurs pathogenes.

Pour mettre en évidence I’influence des autres « bestioles » transmises par Ixodes ricinus,
Christian utilise le terme SPOT'® (syndrome de polyarthrite 1i¢ aux tiques) qui lui permet de
différencier les formes classiques, qui concernent I’essentiel des malades de Lyme, des cas
complexes mal reconnus. En attribuant aux co-infections les symptdmes rédhibitoires, ce terme
met I’accent sur le vecteur et donne de 1’envergure a la catégorie des « maladies transmises par

Ixodes ricinus » qu’il contribue a construire.

« La Borréliose de Lyme ne respecte absolument pas les regles d’immunologie, de
sérologie, et si le médecin se braque sur les cours d’infectiologie qu’il a recus pendant ses
études, il va faussement dire “ah non, c’est une vieille histoire”. Ce n’est pas vrai et je
suis formel. C’est pour ca que le diagnostic de Lyme est essentiellement clinique et qu’il

ne faut pas se contenter de la biologie » (Mathieu).

Médecin généraliste en Belgique, Mathieu interroge lui aussi les sérologies et leur adéquation
avec le fonctionnement de la maladie de Lyme. En réaction aux pathogenes, 1’organisme produit
deux types d’anticorps : les [gM (immunoglobulines M) qui témoignent d’une infection active et
les IgG (immunoglobulines de type G) qui perdurent dans 1’organisme aprés que 1’infection a été
combattue. En fonction du taux relatif de ces deux classes d’anticorps, les infectiologues tranchent
en faveur d’une infection active ou passive. La moiti¢ environ des malades qui se pensent atteints
d’une forme chronique ont un taux d’IgG élevé, mais peu d’IgM, raison pour laquelle leur
sérologie a été déclarée négative : ils auraient bien contracté Lyme dans le pass¢, mais la maladie
aurait été éradiquée et seules subsisteraient les traces d’anticorps. Selon Mathieu, I’infection
active de Lyme se marque au contraire par une augmentation d’IgG et non d’IgM. En cela, la

maladie de Lyme dérogerait aux régles classiques d’infectiologie (cf. les graphiques qu’il réalise

160 TAPOS (tick associated polyorganic syndrom) en anglais.
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de I’évolution du taux d’IgG et d’IgM de ses patients, concomitants aux traitements, page 146).

« L’histoire des Lyme chroniques et de la facon dont ils sont traités ou
malheureusement non traités, je m’en suis rendu compte par un Monsieur (...) Il me raconte
son parcours, il avait galéré pendant quinze ans, vu quatre-vingts médecins, vingt
psychiatres. C’était un gars trés dynamique. Il était marié, il venait de s’acheter une
maison, il était tres bricoleur et puis d’un seul coup, il est devenu un légume complet. Sa
femme [’a quitté, il a perdu son boulot (...) Il avait une sérologie de Lyme négative. Moi, ca
ne me choquait pas que ca soit négatif (...) Donc ce Monsieur, je dis “pourquoi pas”. Parce
que lui, il me disait “j’ai eu des érythemes migrants”. Il était convaincu d’avoir Lyme (...)
Je lui avais fait ¢a (des perfusions de pénicilline G continue pendant un mois comme dans
les syphilis tertiaires) et la, il ressuscitait (...) Ca m’a convaincu. Parce que ce gars-la qui

était traité de psychosomatique et rejeté de la société depuis des années, il est reparti »
(Christian).

N’accordant que peu de confiance aux tests actuels, Christian et Mathieu mettent a 1’épreuve
leurs hypothéses diagnostiques par leurs résultats thérapeutiques. Cette forme de validation est
typique de la tradition clinique (Dodier, 2003). Au préalable, I’'un et I'autre évaluent la
personnalité du patient a travers son récit de vie et une série de signes comportementaux. Dés lors
qu’il a été positivement jugé, ses souvenirs et hypothéses sont pris au sérieux. La rencontre avec
le patient tient donc une importance capitale dans le jugement de ces médecins.

Enfin, comme les malades, Christian envisage d’autres transmissions que celle vectorielle

(sexuelle, feetale et par le lait maternel). L’impact de la maladie sur le feetus'®’

a dans un premier
temps €té affirmé par plusieurs études avant d’étre minimisé par un article publié¢ par Shapiro en
2000 (Denis, 2002, p. 221). La difficulté serait d’isoler les causes des atteintes constatées sur les
nourrissons. Aujourd'hui, I’hypothése est minorée par le corps médical et traitée au seul titre de la
prévention. Ainsi, la conférence de consensus préconise de donner des antibiotiques aux femmes
enceintes sur simple morsure de tiques, sans que les signes de maladie soient nécessaires. Il s’agit

du seul cas ou les antibiotiques doivent étre utilisés a titre préventif (prévention secondaire).

2.1.3.L’espoir technique

Qu’il soit fondé sur I’examen clinique ou les tests sérologiques, le diagnostic de Lyme n’est
pas un diagnostic de certitude. La conférence de consensus admet cette marge d’interprétation
puisqu’elle chiffre la fiabilité¢ des sérologies en fonction des différents symptomes'®?. Librement

choisis par les laboratoires, les kits sérologiques donnent d’ailleurs des résultats variables. La

161 Atteintes cardiaques, pulmonaires et neurologiques notamment.
162 Par exemple, pour les neuroborrélioses, la conférence de consensus précise que « sur le sérum, la sensibilité
varie de 49 a 100 % en fonction des études ».
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controverse s’épanouit dans ces marges d’interprétation et d’incertitude que certains praticiens

espérent réduire par I’amélioration et la diffusion des techniques de détection directe'®’.

Conscient de la fonction conventionnelle et organisatrice des tests, les partisans du Lyme
chronique cherchent a développer de nouvelles techniques plus précises. Christian s’est associé a
Pasteur (généticiens informaticiens) et a Maison-Alfort (microbiologistes) pour développer le
diagnostic des cas complexes grace a une technique de pointe : le pyroséquencage'® d’ADN a
haut débit capable de déceler la présence de n’importe quel pathogéne. De cette technique,
Christian attend la réhabilitation des hésitations que ses collégues jugent résiduelles et qu’il
voudrait voir « intéresser tout le monde » (Stengers, 2006). Mathieu, de son c6té, s’est associé
avec un laboratoire d’analyse régional pour développer une sérologie plus fiable. En cela, ces
médecins forment une communauté de promesse ou d’espoir avec les malades, c'est-a-dire un
groupe d’acteurs structurés et unis autour d’un vouloir situé¢ dans 1’avenir, vouloir qui est

performatif et fait tenir la communauté (Brown, 2003 et 2006).

S’ils cherchent a les améliorer, c'est bien que ces praticiens ne nient pas 1’utilité des tests. Ils
contestent par contre leur prédominance absolue sur deux autres dimensions qui comptent a leurs

yeux : le ressenti des patients et leur expérience clinique :

« Au départ, c’était un tiers la littérature scientifique, un tiers [’expérience du
médecin et un tiers le désir du malade (...) C’était la vraie evidence-based medicine concue
par les pionniers canadiens et il y a deux tiers qui sont passés a la trappe. Parce que moi,
j’ai des années d’expérience, ca ne compte pas, les malades c'est des fous, ca ne compte

pas et il n’y a que le New England qui compte » (Christian).

Pour éviter que les tests enferment des hésitations que ces praticiens jugent légimites, ils

devront toujours étre mis en regard avec les deux autres versants et en aucun cas les supplanter.

2.2. Soigner: des thérapeutiques standardisées aux alternatives
individualisées

Les figures de 1’expertise prennent une tournure plus affirmée dans la thérapeutique. Tandis
que les techniques (essais controlés) affirment leur valeur conventionnelle et stabilisent des
compromis qui permettent d’agir en situation d’incertitude, les alternatives proposées par les
praticiens du Lyme chronique relévent d’une validation subjective et synthétique. La controverse
étant particuliérement vive concernant les soins, les médecins s’y engagent moins nettement que

les malades (cf. deuxiéme chapitre). Ils orientent donc leur action sur 1’amélioration des tests de

163 L es malades et les médecins américains, pris dans le méme questionnement, nourrissent envers les tests le
méme espoir. Aronowitz, 1991, p. 99.

164 Technologie qui permet rapidement et sur un grand nombre d’individus de séquencer le génome humain afin
de voir ’ensemble des traces d’ADN qu’il contient.
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dépistage et laissent aux malades le soin de s’allier aux firmes productrices de médecines douces.
Ces thématiques étant controversées dans leur entourage professionnel, s’associer avec ces firmes
donnerait en effet prise aux critiques de leurs confréres dont une bonne partie ne croit pas en

P’efficacité des médecines douces.

2.2.1.Consensus : huit semaines d’antibiotique pour une maladie

infectieuse

S’ils peuvent constater les symptomes associés au stade chronique, dés lors que les tests
sérologiques sont négatifs, les infectiologues ne leur attribuent pas de cause infectieuse : « Dans la
littérature, actuellement, les formes chroniques avec sérologie négative et Western Blot négatif,
ca n’existe pas» (Philippe). A leurs yeux, ces symptomes ne peuvent étre que des séquelles
inflammatoires. La conférence de consensus parle a leur propos de syndrome « post-Lyme » et
leur consacre un petit paragraphe final, témoignant ainsi de la marginalité de ces symptomes. Eu
¢gard a leur origine inflammatoire, 'usage d’antibiotique est considéré comme superflu, comme
I’ont montré des études publiées dans le prestigieux New England, a partir d’essais randomisés en
double-aveugle'®. Ces résultats font partie des acquis scientifiques sur lesquels les infectiologues
jugent inutile de revenir, d’autant que les effets secondaires des antibiotiques prolongés seraient
plus dommageables pour les patients que les symptomes qu’ils décrivent'®®. Pour soulager ces
derniers, les infectiologues prescrivent des antidouleurs, des anti-inflammatoires ou les dirigent

vers les centres de la douleur.

Admise a demi-mot, I’hypothése des séquelles inflammatoires est rarement mobilisée par les
infectiologues pour expliquer les symptomes décrits par les patients. A leur place, d’autres
maladies inflammatoires ou auto-immunes, plus méconnues encore que Lyme, sont avancées. La
fibromyalgie notamment qui se caractérise par des douleurs diffuses dans le corps. D’origine

inconnue, la fibromyalgie n’est pourtant pas objectivée par les tests et préte a discussion dans le

165 1.3 randomisation est une méthode qui permet d'introduire un élément aléatoire dans une étude. Utilisée
notamment dans les essais thérapeutiques, elle consiste, par exemple, a distribuer au hasard un placebo ou la
substance médicamenteuse testée. La randomisation s'utilise le plus souvent pour des études réalisées selon la
procédure du double aveugle. Pendant toute la durée de l'expérience, le patient ignore laquelle des
deux substances lui a été administrée. Le médecin ne connait pas non plus la répartition des substances selon les
patients. Larousse médical.

166 13 controverse du Lyme chronique serait ainsi liée a celle plus générale de 1’antibio-résistance. D’autant que
les antibiotiques auraient été prescrits a tort et a travers quand la maladie a été découverte, pratique contre
laquelle s’est érigé le consensus. Conscient de cette dimension, Christian se défend d’y participer en invoquant la
nature des antibiotiques utilisés : de vieux antibiotiques comme 1’amoxicilline ou les cyclines non concernés par
I’antibio-résistance liée surtout aux antibiotiques hospitaliers (macrolites ou bétalactamines) : « Toutes ces
polémiques sur le Lyme, je pense que si elles sont aussi virulentes, c'est a cause des antibiotiques. Parce qu’il
n’y aurait pas les antibiotiques, je pense que les gens s’en foutraient qu’il y ait un médecin farfelu qui
s’occupe de gens chroniques pendant des années ».
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1'. Quant aux symptéomes de la sclérose en plaques dont les infectiologues

milieu médica
admettent qu’ils peuvent ressembler a ceux de Lyme, un neurologue doit pouvoir les différencier
aisément. Les infectiologues semblent donc rétifs a I’idée d’une maladie transcatégorielle, dont la

nature infectieuse pourrait engendrer des inflammations chroniques.

En attribuant les douleurs des patients a des maladies rares, mais exclusivement
inflammatoires, les médecins maintiennent 1’étanchéité des catégories médicales et la position
claire de Lyme dans la catégorie des maladies infectieuses. Christian, au contraire, attribue une

composante infectieuse aux maladies inflammatoires et dégénératives :

« Je suis persuadé que plein de maladies inflammatoires et dégénératives ont des
composantes infectieuses (...) Je pense que tous ces états d’inflammation donnent des états
précancéreux, des lymphomes, et qu’il y a une composante infectieuse la-dedans »
(Christian).

Il argumente cette théorie par ses résultats thérapeutiques : jeune chef de clinique, il aurait
soigné des maladies auto-immunes et autres problémes chroniques par des antibiotiques.
L’¢étanchéité entre types de maladies est donc source d’hésitations dans sa pratique alors qu’elle
est admise par l’essentiel de ses collégues. Certains médecins de la MSA sont néanmoins
sensibles a ce type d’arguments, car ils y voient une ressemblance avec la brucellose'®®, maladie
infectieuse dont le caractére chronique est désormais admis, de méme que I’efficacit¢ d’un

traitement marginal élaboré par un médecin montpelliérain.

Selon Stengers, 1’application de méthodes dérivées de 1I’expérimentation entre en tension avec
I’objet d’application de la médecine : un étre vivant, capable d’imaginer, d’espérer, dont les
caractéristiques ne sont pas des variables que peut maitriser 1’expérimentateur. Susceptible de
« guérir pour de mauvaises raisons », le corps souffrant peut décevoir le médecin en ne
témoignant pas de manicre fiable du travail théorique qu’a réalisé ce dernier (Nathan et Stengers,
1995, p. 124). Pour répondre a cette frustration, les médecins ont développé des protocoles qui ne
permettent pas au patient de confirmer ou de réfuter leurs hypothéses. Plutdt que d’apporter une
preuve, ces protocoles sont des épreuves qui créent un artefact dans le sens ou le comportement
¢tudi¢ est indissociable des contraintes expérimentales et ne dit rien sur le fonctionnement
habituel du malade. Plutdt que de faire parler, ce type de protocole peut faire taire 1’entité ou 1’étre
auquel il s’adresse et produire ainsi un objet. Tout comme les sérologies, ces tests ont donc une
valeur conventionnelle plus que de vérité : ils n’apprennent rien de nouveau sur la guérison mais
permettent aux praticiens d’agir en situation d’incertitude. Christian, Mathieu, I’'ILADS et les

malades chroniques refusent cette convention qui exclut leurs hésitations.

167 Son diagnostic se fait par élimination des autres maladies articulaires.

168 Zoonose bactérienne a déclaration obligatoire qui peut provoquer de graves complications chez ’homme,
notamment les professionnels de 1’élevage. La brucellose est combattue en France par la surveillance et
I’abattage des troupeaux (bovins, caprins, ovins) qui constituent le réservoir de la maladie.
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2.2.2. Marginalité : des traitements au long cours, adaptés a la variabilité
des corps

L’homogénéité des réponses des malades aux traitements médicamenteux, qui fonde les essais
contrdlés, est démentie par la pratique thérapeutique de Christian, marquée par deux types de
variations : 1’efficacité des traitements et leur durée. « Je préviens toujours mes malades trées
longuement. D'abord, je leur dis : “je ne suis pas sdr de vous guérir, vous allez en baver des ronds
de chapeau, je ne sais pas du tout combien de temps ¢a va durer” ». Il qualifie « d’écueil » ces
variations car, en leur nom, ses collégues discréditent le bien-fondé de sa pratique thérapeutique.
Parce qu’elle produit des thérapeutiques variables qui répondent a la singularit¢ du malade, sa
pratique donne donc prise a la critique des infectiologues pour qui comptent la régularité des
réponses des malade. Ces variations lui valent également les critiques de certains malades'® en

attente de régularité quant a I’efficacité des soins.

Pour justifier ces écueils, Christian invoque la diversité des formes que peut prendre la
maladie chez les malades : « On a voulu faire de la médecine une science exacte alors qu’il y a une
part d’art quand méme, d’expérience. Tout le monde ne réagit pas pareil, il y a le terrain ». Tout
autant que les co-infections ou 1’espéce bactérienne, le « terrain'’® » du patient singularise les
symptomes. Cette notion, que Christian associe a la tradition médicale frangaise, expliquerait les
cas familiaux, relatés par les malades et que les médecins attribuent le plus souvent a des modes
de vie similaires. « Quelquefois, certains qui sont guéris ou presque guéris peuvent rechuter a
[’occasion d’un stress deux ans plus tard. Il y a un facteur déclenchant » (Chrsitian). La variabilité
des formes de la maladie et des réponses aux traitements proviendrait également de facteurs
psychologiques auxquels la plupart des infectiologues refusent de s’intéresser car ils les attribuent

au domaine de la psychiatrie.

Cette étanchéité entre réactions psychologiques et physiologiques n'est pas sans rappeler la
frontiére corps — ames instaurée dans la pensée naturaliste (Descola, 2005) : dans la méthode des
essais controlés, les protocoles diagnostiques et thérapeutiques sont standardisés car les corps sont
identiques. Les ames, variables, peuvent perturber ces principes. Considérée comme un biais, leur
influence doit donc étre éliminée non tant parce qu’elle serait inexistante que parce que les
infectiologues ne voient pas comment la traiter. Ainsi, plutét que d’étre étudié pour lui-méme,
comme piste thérapeutique, 1’effet placebo est vu comme une déviance par rapport a la réponse
normale du malade, déviance qu’il s’agit de neutraliser ou d’exclure du champ des questions « qui
intéressent tout le monde » (Nathan et Stengers, 1995). De méme, la notion de « terrain » n'est pas

ni¢e par la médecine des essais controlés mais reléguée dans 1’ordre du résidu. Posée par Pasteur,

169 « Pourquoi Garches n’admet pas qu’il faut au moins trois ans d’antibiotiques ? (...) Ca sera a dire d’une
facon ou d’une autre a C. car honnétement, il y a des gens qui sont retombés. Faudrait bien qu’un jour il y ait
une cohésion ou de la cohérence, un truc du genre quoil!!! » (Christine, membre actif sur le forum).

170 Une forme de résistance ou de sensibilité génétique a tel ou tel pathogéne.
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elle s’est refermée sur I’identification de micro-organismes per¢us comme la cause de la maladie
(Stengers, 1995). La définition de la maladie a partir du micro-organisme n’a cependant pas
permis d’organiser et de hiérarchiser les variables qui interviennent dans le déclenchement, la
forme et la résolution de la maladie. Pour cette raison, 1’identification d’un pathogéne n'est pas
systématiquement articulée a I’observation des médecins et au ressenti des malades. Etant donné
qu’il n'y a pas de point de vue permettant de lier les causes des maladies et des guérisons,
Stengers considére que la médecine est encore essentiellement empirique : elle apprend des
phénomeénes sans savoir, a priori, quelles questions leur poser. Je ne peux pas affirmer que
Stengers exige ce faisant plus de science de la médecine. Par contre, elle exige de la médecine

qu’elle dise la dimension empirique de ses pratiques, qu’elle se présente justement.

A I’approche analytique des essais controlés, Christian substitue une approche synthétique qui
considére un ensemble de facteurs en interaction, sans nécessairement pouvoir les hiérarchiser de
facon générale, ni méme les objectiver : « Pour que ¢a marche, il faudrait qu’il y ait une échelle
un peu subjective - parce que malheureusement, ce n'est pas objectif tout ca - qui étudie catégorie
de symptébme par catégorie de symptéme ». Si I’on en croit Richards (cité par Esptein, 1995,
p. 425), les cultures épistémiques qui reposent sur la méthodologie des essais contrdlés servent
surtout leurs intéréts. Pour que soient reconnus le ressenti et les savoirs des non-experts, il faut
intégrer dans 1’évaluation des tests les incertitudes et des critéres subjectifs. Cette intégration
permet de gérer I’asymétrie cognitive tout en respectant les différences. Largement portée par les
malades américains, cette revendication fait de Lyme un symbole de lutte contre ’autorité
médicale et ses modes d’administration de la preuve. Ancienne et structurée, la contestation qui

s’y est développée s’installe progressivement en Europe, au grand dam de nombreux médecins'”.

Quand bien méme il serait possible de tester cette pluralité de facteurs, Christian aurait besoin
de crédits conséquents qui lui sont refusés, 1’étude du New England étant considérée comme
suffisamment probante : « Je suis coincé parce que pour convaincre il faut répondre aux standards
modernes et les standards modernes, je n’aurai pas [’argent ». Christian en vient donc a critiquer
le principe économique qui guide la validation thérapeutique et exclut de ses recherches certaines
entités comme les phages'’™* ou les plantes qui, faute de pouvoir étre brevetés, n’intéressent pas les

firmes pharmaceutiques, seules capables de mettre en ceuvre ces méthodologies cotliteuses.

« En tout cas, ceux que j’améliore, quelquefois, c'est spectaculaire (...) Ca leur a completement
changé la vie. Ce n'est pas évalué dans le New England malheureusement » (Christian). En marge
du systéme de validation par essais contr6lés, Christian valorise la satisfaction de ses malades,

leur guérison, régime de preuves contre lequel s’est justement érigée la médecine moderne. Dans

171 Aronowitz, 1991, p. 101.
172 Virus qui infecte les bactéries.
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le cas du sida, la figure du charlatan'”, qui prouve le bien-fondé de ses pratiques par son résultat
(Nathan et Stengers, 1995), a en effet ét¢ dénoncée par les malades au profit des firmes
pharmaceutiques et des essais contrdlés (Dodier, 2003). Dodier reconnait dans cet alignement des
malades un contre-exemple a ce que Stengers peut espérer des associations dans ses réflexions sur

la médecine moderne.

La différence entre le cas du sida et de Lyme tient a deux choses. Tout d'abord, le VIH a vu
émerger des mouvements de malades qui se sont depuis généralisés et, avec eux, la critique de la
médecine moderne (Epstein, 1995). Ensuite, les malades du sida étaient nécessaires pour que les
firmes pharmaceutiques puissent améliorer et stabiliser leurs remédes. Les malades volontaires
ont ainsi pu négocier certains aspects des protocoles. Ce n'est pas le cas des malades chroniques
de Lyme, complétement ignorés des firmes qui n’ont d’autres intéréts financiers que le
développement d’un vaccin. Etant anciens, les antibiotiques utilisés sont en effet vendus sous
forme générique. Occultés par ce systetme médical, la meilleure option des malades est de
s’associer avec un clinicien pour qu’ensemble ils élaborent des traitements adéquats. Parce qu’il
les associe a I’expérimentation thérapeutique, Christian occupe donc une place capitale dans la
pratique des malades. Le jugement qu’ils ont de 1’efficacité des traitements peut en effet modifier
ses pratiques (phytothérapie, antiparasitaires, etc.) et permettre, dans une certaine mesure, la
négociation des traitements (durée, type de médicaments). Le dialogue entre Christian et ses
patients soutient donc le processus de conception et d’amélioration des traitements, selon un

modele de jugement qui produit un patient autonome :

A propos d’antiparasitaires : « C'est par hasard, c'est un malade qui m’a dit “tiens,
j’ai pris ca, j’ai eu telle réaction, est-ce que c'est normal ?” Puis apres j’ai demandé a mes
autres patients, puis certains en ont pris, puis ils m’ont dit “oui, ca a déclenché une réaction”.

C'est comme ¢a que je m’en suis apercu ».

« J’ai voulu arréter, mais j’ai eu certains malades qui m’ont dit : “non, non, je sens

que ca réagit dans mon corps, je continue”. Et apres, effectivement, ils vont mieux ».

Les pratiques de Christian rappellent la maniére dont les infirmicres soignent les malades
d’Alzheimer (Moser, 2008). Moser montre en effet que les pratiques des firmes pharmaceutiques
et celles des infirmiéres produisent deux ontologies de la maladie et des malades qui ne sont pas
compatibles'’*. En séparant les dimensions du patient, la bio-médecine réduit les malades a des
corps sans sujet, des corps vides. Dans la version du « care », congue par les infirmiéres en
réaction au cadrage précédent, la maladie est au contraire produite en relation avec le malade.

Dans cette approche, les éléments que 1’industrie pharmaceutique sépare sont réunis. La

173 En méme temps que s’opérait une remise en cause de la médecine clinique, fondée sur la subjectivité de
« mandarins », les firmes sont apparues comme garantes d’une caution éthique et scientifique tandis que les
expérimentateurs artisans ont été taxés d’illégalité et de fraude.

174 Plut6t que de voir en Alzhheimer une maladie unifiée, Moser y reconnait donc une sorte de puzzle.
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subjectivité émerge et le malade devient actif et rempli de vie. Des objets circulent et supportent

la connaissance, mais ils sont plus particuliers que ceux de la bio-médecine.

Moser qualifie la version des infirmiéres de thérapie environnementale. Celle-ci rappelle
1I’écologisation des pratiques dans le sens ou la production du savoir reléve d’une mise en relation
qui intégre les points de vue sans en écraser aucun. Cette version est aussi dynamique puisque la
production des savoirs suscite des hésitations plutét que de clore le processus d’interrogation.
Selon Moser, I’institutionnalisation de ces thérapies environnementales peut contribuer a fermer
les questions plut6t que de les ouvrir, en faire des matter of fact plutét que des matter of concern
(Latour, 2004). C'est le cas, par exemple, de guides de bonnes pratiques qui, s’ils résultent du
dialogue entre acteurs hétérogeénes, peuvent ensuite susciter une routine impropre a la réouverture
du questionnement. Moser met donc en garde contre le risque que ces approches

environnementales soient écrasées par un dialogue asymétrique.

2.3. Conclusion : gérer lincertitude par la convention technique ou la
relation ?

En attendant que les tests s’améliorent, pour agir en situation d’incertitude, les infectiologues
privilégient soit les résultats des soins combinés a la relation au malade, soit la convention inscrite
dans les tests, plus ou moins nuancée. Cette pluralité des figures de I’expert se retrouve dans le
cas des maladies a prions étudiées par Barbier et Granjou (2005). Pour forger leur jugement et
rendre un avis en situation d’incertitude, les experts mobilisent plusieurs types de ressources. A
un jugement « rationnel », issu de leur ancrage disciplinaire et de leur activité professionnelle, ils
associent fréquemment des raisonnements plus personnels'>. Ceux-ci peuvent étre fondés sur leur
expérience ou celle de leur proche, mais également relever d’expérience mentale de type
projective (ex.: comment je me comporterais si cela arrivait & mes enfants ?). La pluralité des
modes d’engagement au sein d’un méme expert rappelle que les acteurs peuvent étre engagés

dans plusieurs types de pratiques et qu’il convient de s’intéresser a cette cohabitation, non

envisagée par Stengers.

Les trois postures qu’adoptent les infectiologues a 1’égard des tests sérologiques (critique et
absence d’usage, usage critique ou acceptation totale) pourraient étre liées a leur proximité avec
les patients, c'est-a-dire a la fréquence et a la durée des consultations, ainsi qu’a I’urgence de la
situation, entendue comme la gravité des symptomes du patient. Face a 1’urgence, la valeur

conventionnelle des tests céderait plus facilement la place a I’action risquée du médecin :

« J’ai vu une dame qui avait une atteinte strictement périphérique donc un nerf au

175 Ainsi, I’extension de I’expertise vers le « monde réel » montre combien la séparation entre évaluation et
gestion des risques n’existe pas nécessairement préalablement au processus (Barbier et Granjou, 2005, p. 349).
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niveau du pied et du mollet (...) Je n’y croyais pas trop a sa maladie de Lyme (...) J’ai quand
méme fait un traitement de trois semaines avant de la revoir. Et le traitement, la
premiére fois, elle a eu une petite amélioration. Puis, elle avait ’impression que ca
recommencait. Donc, j’ai renouvellé son traitement pour trois semaines supplémentaires.
Et la, ca c'est bien amélioré (...) C'était peut-étre une forme de maladie de Lyme bien que

tout ne concordait pas » (Céline).

Les plus fervents défenseurs des tests sont d’ailleurs les médecins bactériologistes qui ne
consultent pas et ne sont donc jamais confrontés a 1’urgence. A I’inverse, plus le médecin est
directement et régulié¢rement confronté a la santé du patient, plus il est engagé dans sa guérison,
quelle que soit la nature de la maladie. Ainsi, face aux troubles des patients, les infectiologues

mettraient en ceuvre des pratiques qu’ils ne cautionnent pas verbalement :

« Je pense qu’ils sont embétés parce qu’ils ont di voir dans leur expérience
clinique que s’ils ne traitaient pas les gens, les mecs allaient mourir. Donc ils ont di en

guérir quelques-uns quand méme » (Christian).

Ce point de vue défendu par Christian tendrait a montrer que les obligations d’un praticien,
c'est-a-dire la manicre dont il va interagir avec son patient, peuvent diverger de ses exigences, a
savoir le discours qu’il tient pour fermer sa pratique, la définir vis-a-vis d’autres groupes. Comme
le dit Dourlens (1997), I’'urgence d’une situation tend en effet a distancier le jugement de I’expert

de sa décision dans 1’action, notamment parce qu’il ne peut partager ses doutes avec des pairs.

Dans les années 1980/1990, suite aux crises et scandales sanitaires qui se sont joués dans
I’espace public, sous I’effet des revendications des profanes, les limites et les conditions de la
connaissance scientifique ont été mises en évidence. Il est alors devenu impossible pour les
experts de rendre des avis formels sans devoir justifier la maniére dont ils produisent des
connaissances, laquelle implique expérimentations, tdtonnements, controverses, hypotheses, etc.
L’expertise s’est alors ouverte a I’incertitude et a la variabilit¢ du contexte dans une attitude
qualifiée de « risque réel », elle-méme liée au principe de précaution'’® et mise en ceuvre dans la
crise de ’ESB. Christian et les quelques autres médecins qui adhérent au Lyme chronique
adoptent cette posture du « risque réel ». Pour eux, l’incertitude qui résulte du contexte est
davantage gérée par les relations que par les tests qui véhiculent une idée abstraite et théorique
d’un risque régulier. Alors que la convention inscrite dans les tests peut occulter des éléments,
dans la médecine relationnelle le résiduel peut surgir pour réorienter la réflexion et susciter de

nouvelles hésitations qui sont autant de pistes a explorer'”’.

176Voir a cet égard de nombreux travaux en sociologie du risque dont notamment : Granjou, 2003 ; Godard,
2003, 2006, 2008.

177 Selon Granjou, ce souci du « résiduel », de I’incertitude et de la « récalcitrance » de la réalité rappelle la
maniére dont les experts du comité dit « comit¢é Dormont» ont construit leur jugement sur I’ESB
(communication personnelle).
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Trois modeles de production de la maladie ont donc été dégagés des pratiques diagnostiques
et thérapeutiques mises en ceuvre par les infectiologues. Ces modéles, qui sont trés similaires a
ceux dégagés par Dodier (1993), n’accordent pas la méme place aux objets et ne produisent pas le

méme malade.

Dans le premier modéle, des objets conventionnels sont au cceur de la pratique (sérologies et
essais controlés). Leur usage réduit I’incertitude mais également la place de la relation nouée avec
le patient. Comme celui-ci est jugé en fonction de son adéquation aux tests, il est produit comme
un objet et sa singularité ne trouve aucun espace d’expression. Au contraire, elle doit étre éliminée
de la pratique. Comme les tests visent a objectiver la présence d’un agent pathogene,
I’infectiologue qui privilégie leur usage s’intéresse davantage a cet agent pathogéne — ou aux

anticorps censés y répondre — qu’a 1’étre humain qui se déclare porteur de symptomes.

Dans le modéle opposé, la pratique se fie peu aux tests et ne reconnait pas leur valeur
conventionnelle. Plus que ’agent pathogéne ou les anticorps, le patient et ses symptdmes sont au
cceur de I’intérét du praticien : ce sont ses réactions et observations qui le font douter et trancher,
non les résultats des tests puisqu’en 1’état, ils ne sont pas fiables. Pour gérer 1’incertitude quant au
diagnostic et aux traitements a choisir, ces médecins dialoguent avec le patient qui est dés lors
produit comme un étre a part entiere. La variabilité de la maladie résulte en effet de la variabilité
des vivants (patients et pathogénes) et engage des solutions thérapeutiques elles aussi variables.
La production systématique de singularité est toutefois qualifiée d’écueil tant par le médecin que
par ses patients. Cela montre qu’il est difficile de se passer enticrement de régularité et de
convention. Et c'est bien pour cette raison que les praticiens du modéle relationnel tentent
d’améliorer les techniques. De ces nouvelles techniques, ils n’attendent pas qu’elles taisent la
variabilité mais qu’elles la disent mieux. Le troisi¢me mode¢le se situe a I’intermédiaire des deux

autres, privilégiant au gré des situations les tests ou la relation aux patients.

3. QUALIFICATIONS PLURIELLES

Maintenant que la diversité des pratiques infectiologiques a été expliquée, je vais m’attacher
plus précisément aux qualifications de la maladie qui en ressortent. Plus la pratique repose sur
I’usage des tests, plus elle tend a concevoir la maladie comme un phénomeéne régulier et ordonné.
Dans cette perspective, I’émergence de la maladie est minimisée et surtout attribuée a un
phénoméne médiatique qui a pour ressort I’implication des malades sur Internet. Dans le modéle
relationnel, la maladie est peu ordonnée car nombre d’hésitations ont été évacuées du champ

d’investigation. L’émergence est donc bien réelle mais mésestimée.
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3.1. Cohérence ou désordre ?

«Je ne dirais pas que cest une maladie rare hein!» (Philippe). L’expérience des
infectiologues ne rencontre pas la définition officielle de la maladie : est dite rare une maladie qui
touche moins d’une personne sur 2000 (Huyard, 2011), soit, en France, 30 000 personnes au
maximum (or, Lyme concernerait 12 a 15 000 personnes par an). S’ils ne présentent pas Lyme
comme rare, les infectiologues tendent toutefois a réduire son impact en attribuant quantité de
symptomes cliniques a d’autres maladies et en orientant leurs critiques des sérologies vers les
faux positifs. Réticents a I’idée de porteurs indétectés par les tests, les infectiologues adhérent en

effet a celle des porteurs asymptomatiques :

« S’il n'y a pas de symptéme vraiment évocateur, il ne faut pas faire de sérologie.
Parce qu’on est toujours embété avec un résultat positif. Si le résultat est négatif, ca va,
on cherche autre chose, mais si le résultat est positif, on peut étre faussement orienté sur

un diagnostic de Lyme alors que c'est autre chose » (Caroline).

Pour la majorité des infectiologues, Lyme est une maladie circonscrite par des catégories dont
I’étanchéité est gage de cohérence : chaque agent pathogéne induit des symptdmes différents ; les
infections ne sont pas des inflammations et se soignent différemment; les réactions
physiologiques sont a dissocier des facteurs psychologiques et relévent de spécialistes différents ;
les maladies actives se notent par des anticorps du type IgM tandis que les maladies passives
renvoient aux IgG ; la transmission est vectorielle uniquement ; etc. De cette étanchéité découle
I’idée d’une maladie bien connue, facilement identifiable. Quand bien méme ils n’y adhéreraient
pas entiérement, ces catégories sont inscrites dans la conception des tests qui imposent aux

praticiens une définition dont les contours sont bien tranchés.

Christian, Mathieu et les membres de I'ILADS dressent au contraire le portrait d’une maladie
d’envergure, sous-diagnostiquée, notamment parce qu’elle chevauche plusieurs catégories. Trois
hypothéses, sources d’hésitations, permettent a ces médecins de donner du poids a la thése de
I’émergence voire a de I’épidémie discréte tout en ramenant au cceur du questionnement des
entités qu’exclut le consensus : la pluralit¢ des modes de transmission ; les liens entre maladies
inflammatoires, dégénératives et infectieuses qui assimilent des maladies graves dont la cause est
méconnue a des Lyme complexes non détectés (sclérose en plaques, autisme, lupus, Parkinson,
Alzheimer'”®, etc.) ; les co-infections de pathogénes et la pluralité des espéces de Borrelia (SPOT)
qui, dans la lignée du modéle de co-construction (Callon, 1998), font de Lyme une problématique

plus générale li¢e aux tiques.

En étendant potentiellement le nombre de victimes et la gravité de la maladie, ces associations

178 Des travaux suisses attribueraient cette maladie a un neurospirochéte qui donnerait une forme proche des
syphilis cérébrales.
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tendent a instaurer un climat d’urgence sanitaire, mais aussi a étendre le territoire de
I’infectiologie, désormais apte a soigner des maladies auto-immunes, inflammatoires ou
dégénératives. On pourrait y reconnaitre une querelle de juridiction au sens d’Abbott (1988) dans
le sens ou Lyme fournit a certains infectiologues 1’occasion d’étendre leur champ d’intervention,
de grignoter le territoire attribué a d’autres spécialités médicales. Dans ce cas précis, il faut noter
que la querelle les oppose également a d’autres infectiologues qui ne semblent pas souhaiter

¢largir leurs prérogatives, ou pas de la méme fagon.

Pour Christian, Mathieu, I'I[LADS et les malades, la maladie de Lyme manque donc de
cohérence non en termes de comportement mais de savoirs. Tout en souhaitant élaborer de
nouveaux protocoles expérimentaux pour y remédier, Christian doute qu’ils puissent entierement
objectiver ses observations, I’évaluation impliquant des critéres subjectifs et des études sur le long
terme, caractéristiques qu’ignorent les méthodes modernes. Plus que de la régularité technique, la
cohérence de la maladie résulte d’une capacité a tisser des liens entre des éléments a priori
dissociés et elle améne a considérer la spécificité de chaque cas. Au lieu de présenter des
documents techniques comme les sérologies (cf. annexe quatre), Christian et Mathieu donnent de
la maladie des représentations particulieres qui traduisent la spécificité de chaque patient, soit
sous forme de récit, soit sous forme de graphique montrant 1’évolution des anticorps chez les
patients. Les objets produits dans cette médecine que j’appellerai écologique, dans le sens ou elle
multiplie la prise en compte des relations singuliéres entre vivants, sont donc plus particuliers,

plus dépendants du contexte, que ceux de la médecine technique (Moser, 2008).
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Figure 2. Graphique réalisé par Mathieu qui montre I’évolution concomitante des traitements
antibiotiques et des anticorps d’un patient. Les anticorps anciens (IgG) qui témoignent
normalement d’une infection résolue augmentent pendant la phase de traitement, bien plus que
les IgM (anticorps qui témoignent d’une affection active).
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3.2. Emergence médiatique ou acarologique ?

Bien qu’officiellement définie comme rare, la maladie de Lyme n’est pas interrogée en termes
de rareté. Son émergence par contre, entendue comme son apparition et/ou son extension
géographique, est un cadre souvent mobilisé. Bien mieux que la rareté, I’émergence rend compte
d’une dynamique qui s’inscrit dans une logique préventive, fondée sur la connaissance des
mécanismes écologiques de la maladie. Cette question fait débat y compris en dehors du monde
médical. La qualification d’émergence est d’autant plus instable que la question est délicate a
trancher : Lyme n’étant pas a déclaration obligatoire, les résultats des études ne sont
qu’approximatifs. Les méthodes sont également critiquées pour leur opacité'” et leur manque de
précision géographique, li¢ au découpage administratif (échelle départementale) qui peut les
rendre inutilisables'®. Pour fonder leur opinion, les infectiologues mobilisent donc leur
expérience, médicale et personnelle, plus que I’épidémiologie. L’instabilité¢ de la question leur
permet d’exprimer, a travers le type d’émergence qu’ils proposent, les hésitations qui sont au

ceeur de leurs obligations ainsi que leurs exigences.

3.2.1. Une émergence acarologique

Christian qualifie Lyme de maladie émergente dans le sens ou son vecteur ne cesse de
s’étendre. Il fonde cette conviction sur les dires de ses patients : « Les gens dans la Creuse ou dans
[’Oise, ils sortent de chez eux pour pendre le linge, ca leur grimpe sur les jambes » (Christian).
Les épidémiologistes eux-mémes sont sensibles a ces observations, lorsqu’elles ne viennent pas

simplement d’eux :

« C'est inquiétant je trouve ! A titre tout a fait personnel, je suis originaire de
Haute-Savoie, quand j’étais enfant, ¢ca nous arrivait d’enlever des tiques, mais ce n’était
pas trés courant. La, c'est tous les jours. Dés que les enfants sortent, on doit les ausculter,

c'est lourd je trouve » (Nadine, Cire Rhone-Alpes).

Les acteurs qui admettent I’émergence acarologique ne proposent pas pour autant les mémes
solutions et, a travers elles, n’émettent pas les mémes exigences. La plupart des médecins en
appellent a la rationalisation des comportements individuels, elle-méme fondée sur une bonne
information du public. La population devra éviter de se coucher dans I’herbe durant les périodes
favorables aux tiques (printemps et ¢té), porter des vétements clairs et couvrants (pantalons

rentrés dans les bottes, manches longues, chapeau, etc.) voire s’enduire de répulsifs. Autant de

179 Qui déclare ? En fonction de quels symptomes et de quelles sérologies ? Quelles sont les variations
interannuelles ?

180 Pour cibler la prévention, les médecins de la MSA auraient, par exemple, besoin d’informations a 1’échelle du
territoire (la Haute-Maurienne précisément pour le médecin du travail que j’ai rencontré).
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mesures contraignantes que les scientifiques eux-mémes n’adoptent pas systématiquement. La
responsabilisation individuelle semble cependant moins contraignante que d’autres solutions
structurelles, jugées irréalistes sur le plan politique. L action directe sur la faune sauvage n’est pas
plus envisagée que I’aménagement du territoire (réduction des systémes fragmentés, de I’habitat
en lisiére, des routes en forét, etc.) ; les insecticides sont dénoncés au nom de la protection de
I’environnement et le vaccin en est au stade expérimental'®’. Les solutions proposées par une
majorité d’infectiologues, et d’autres experts, relévent donc d’une forme de réalisme politique.
Elles sont congues et énoncées en fonction de ce que les acteurs jugent politiquement faisable.
Christian et les malades refusent ce réalisme politique ainsi que la responsabilisation individuelle.
Les causes du probléme étant structurelles, tant en ce qui concerne 1’augmentation des

populations de vecteurs que le manque de solutions cliniques, le politique doit s’y engager.

3.2.2. Une émergence médiatique

Aux yeux d’une autre partie des infectiologues, la maladie a toujours circulé sur le continent
et rien ne prouve que les cas aient sensiblement augmenté. Une prise de conscience s’est par
contre opérée qui a engendré une émergence diagnostique et une reconnaissance politique au
niveau national : « Au niveau national, les Parisiens n’étaient pas intéressés par la maladie de
Lyme : c'est un truc alsacien, c'est un truc allemand, suisse, etc. Maintenant, on découvre qu’il y
en a. Alors, est-ce que c'est une émergence ou une prise de conscience ?» (Boris, ex-CNR
associé). Cette prise de conscience serait liée a I’influence des Etats-Unis d’ou la controverse, trés
vive, aurait percolé dans la société francaise. Les pressions du public se seraient alors répercutées
sur le corps médical et les autorités qui auraient investi plus de moyens dans la surveillance, la

détection et 1’étude de la maladie :

« Depuis la découverte de la maladie de Lyme, c'est venu un peu au golit du public.
Donc, du coup, il y a plus de formations, donc il y a plus de publications, donc les médecins
sont de plus en plus au courant, donc le public est de plus en plus au courant, donc il y a de

plus en plus de cas » (Philippe).

L’émergence diagnostique proviendrait ainsi d’une émergence médiatique liée au travail des
malades et au dispositif d’Internet. Pour de trés nombreux infectiologues, Lyme est en effet une

« maladie créée par Internet » et sa seule singularité réside dans cette surmédiatisation :

« Je fais des séropositifs, des infections ostéo-articulaires, je vois des
endocardites, je vois un petit peu de tout. Mais c'est la seule maladie ou chaque fois que
les gens viennent, ils me disent : “j’ai vu sur Internet”. C'est incroyable ! Je ne comprends
pas pourquoi. Neuf fois sur dix, quand vous avez un patient qui vient pour une suspicion de

181Jn nouveau vaccin déstiné a immuniser ’homme contre la morsure de tique est envisagé.
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maladie de Lyme, il a déja lu tout ce qui était possible sur Internet » (Céline).

Cette émergence médiatique est fortement décriée par les infectiologues car elle favorise les
pratiques d’auto-diagnostic et d’automédication (par médecines douces) dans lesquelles les
médecins voient une contestation de leurs compétences et de leur autorité : « Nous, le probléeme
qu’on a, cest plus les gens qui croient avoir la maladie de Lyme alors qu’ils ne [‘ont pas »
(Philippe). C'est essentiellement le role d’Internet, et en particulier du forum, qui est dénoncé par
les infectiologues alors méme que cet outil n’a pas pour fonction premicére la critique publique ni
méme 1’information, mais bien I’échange entre malades. Si manque de cohérence il y a, c'est donc

du coté des comportements des patients et non des connaissances.

Alex Broom (2005) s’est intéressé a la maniere dont les médecins qui soignent les cancers de
la prostate pergoivent I’usage d’Internet. Les connaissances médicales relatives au cancer de la
prostate ne sont pas entiérement stabilisées'®*. Ce défaut de consensus engendre une concurrence

inter-professionnelle entre les différents spécialistes (urologues, radiologistes, chirurgiens, etc.).

Broom a dégagé deux tendances dans le positionnement des médecins. Dans la premiére, ils
sont favorables a 1’usage d’Internet : informés, les malades participent au processus de décision,
assumant ainsi une partie de la responsabilité quant au choix du traitement qui reléve alors de la
co-construction (son résultat est li¢ a I’interaction malade/médecin donc toujours particulier).
Broom attribue cette position aux spécialités marginales a qui profite I’information du patient. En
effet, plus les malades et les généralistes sont informés des différents traitements, plus ils peuvent
les publiciser et participer ainsi a renégocier la hiérarchie médicale. Ils apparaissent en cela
comme des adjuvants favorables a 1’extension de la juridiction des spécialités médicales plus
marginales (Abbott, 1988). Dans 1’autre cas de figure, les médecins sont hostiles a 1’usage
d’Internet car ils restent attachés a 1’image d’un patient discipliné et confiant. Plutot que la
satisfaction du malade, les critéres de validation restent 1’expertise du spécialiste et les essais
controlés. Ici, la rhétorique du médecin occulte le risque qui pése sur lui (remise en cause de la
hiérarchie médicale) pour mettre en évidence le risque qui pése sur le malade (stress face a la

quantité d’information, risque d’étre manipulé par des charlatans, etc.).

Ces deux positions se retrouvent dans mon cas. Tandis que les médecins du consensus sont
farouchement opposés a 1’information des patients sur Internet, Christian y est favorable car celle-
ci contribue a faire émerger la problématique du Lyme chronique et a renégocier la hiérarchie
médicale actuellement en sa défaveur. Des positions intermédiaires et ambigués émergent
¢galement ou, en fonction des patients et de la maladie, le médecin y est tantot favorable, tantot
hostile. C'est le cas de Céline : sceptique quant a I’information qui circule a propos de Lyme et a

ses effets sur le comportement des patients, elle salue I’initiative d’un patient qui, par ses propres

182 Des questions subsistent quant au dépistage de la maladie et a son étiologie.
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recherches et déductions, 1’a mise sur la piste d’une maladie rare qu’elle ignorait transmise par les
tiques (la tularémie). Ce patient a contribué au diagnostic et appris quelque chose de nouveau au

médecin qui salue justement son travail.

3.3. Conclusion : la place des relations dans la qualification

Le versant obligation a laiss¢ entrevoir deux pratiques infectiologiques: la premiére se
caractérise par une médiation technique tandis que la seconde accorde plus de place a la relation
aux patients. Suivant qu’ils se fient aux tests ou a leurs observations et aux propos des patients, les
praticiens ne se sentent pas « obligés» par les mémes entités: la maniére de connaitre
s’accompagne d’une entité¢ de connaissance partiellement différente — I’agent pathogeéne ou les
symptomes du patient —, I’un et ’autre définissant les « obligations » du praticien. Les défenseurs
de ces deux pratiques en arrivent ainsi a dépeindre la maladie sous un jour contrasté. Les premiers
définissent Lyme comme une maladie infectieuse traditionnelle dont 1’émergence est avant tout
médiatique. Cette émergence médiatique résulte du travail des patients, de leur mobilité sur
Internet. Les seconds la dépeignent comme un ensemble de maladies méconnues, ambigués et
réellement émergentes dans le sens ou les populations de vecteurs augmentent en méme temps
que les pathogenes, souvent mal identifiés. Ici, c'est la mobilité de la tique et de ses pathogénes
qui explique le phénoméne d’émergence. Ces praticiens suspectent en effet qu’au-dela de Lyme,
ils ont affaire a une diversité de causes qui peuvent se combiner de maniére complexe. Ces
combinaisons incertaines et variables ouvrent la voie a un vaste champ d’investigations et
rappellent I'un des traits propres aux maladies environnementales: un ensemble de causes

difficilement isolables et hiérarchisables.

Comme je vais le montrer dans la section suivante, de ces deux qualifications découlent des
exigences'®® différentes : dans un cas, alignement des pratiques qui est une forme de
circonscription du territoire de 1’infectiologie ; dans 1’autre, la réintégration d’¢léments exclus et
la réouverture d’un questionnement que le premier modele prétend avoir clos. Ici, le territoire de

I’infectiologie tend a déborder sur celui d’autres spécialités médicales.

4. EXIGENCES : CIRCONSCRIRE ET INSTITUTIONNALISER SON TERRITOIRE

La définition des praticiens s’élabore et se défend a travers des lieux qui stabilisent leurs

pratiques. Par I’intermédiaire de ces lieux, les praticiens tentent d’imposer leurs exigences c'est-a-

183 Pour rappel, Stengers définit une exigence comme « le monopole d’un territoire scientifique sur des entités et
une question qui doit intéresser tout le monde », monopole qui permettra « d’exiger que tout un chacun fasse son
deuil de ce résidu : s’y intéresser c'est étre suspect d’irrationalité » (2006, p. 93).
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dire de faire reconnaitre leurs obligations comme valables pour tous, au prix parfois de I’exclusion
des autres. Il s’agira dans cette section de voir comment ont été institutionnalisées les
« exigences » c'est-a-dire comment chaque groupe de praticiens stabilise son territoire et quel
degré de contrainte il fait peser sur 1’autre. Le premier modéle, dominant, tend a enfermer la
définition dans des arénes expertes et discretes ou il s’agit essentiellement de clore les hésitations
pour atténuer la controverse. En effet, contrairement aux médecins précurseurs du sida et a
I’inverse du public, les médecins de Lyme ne diffusent pas leurs travaux dans 1’espace public
(Dodier, 2003, p. 98). I’y reconnaitrai une stratégie au sens de de Certeau (1990). La stratégie
s’¢labore a partir d’un lieu dans lequel elle définit son « propre ». Typiquement, la conférence de
consensus, les revues d’infectiologie, les congrés et autres associations professionnelles sont des
lieux a partir desquels les infectiologues élaborent leur domaine de compétence. De ces
institutions résulte la stabilité de leur pouvoir. Largement exclu de ces lieux, le second modéle
privilégie les arénes publiques comme la presse et les associations de malades présentes sur
Internet. Ici, c'est de tactique qu’il faudra parler. Dénuée de lieu propre, la tactique investit, par la

ruse et le détournement, celui de 1’adversaire (de Certeau, 1990).

4.1. Le territoire de I'infectiologie et la stratégie de confinement

Le territoire de « I’infectiologie technico-clinique » est gardé par un dispositif qui combine
publications, associations, congres et conférence de consensus. Autant de lieux a partir desquels
I’infectiologie dominante définit un domaine de compétences réservé. Depuis la découverte de la
maladie, ces lieux se sont multipliés et structurés, faisant peser sur leurs détracteurs des exigences
de plus en plus fortes. Je ne reviendrai pas sur les deux associations américaines présentées dans
I’historique de la premicre partie et en introduction de ce chapitre ni sur la conférence de

consensus, abordée plus en détail dans la troisiéme partie (chapitre deux).

4.1.1. Les arénes expertes : revues et Congrés

Revues :

Le passage d’un dispositif fondé sur ’autorité intuitu personae d’un expert renommé a un
dispositif matériel standardisé est bien documenté concernant la médecine clinique, éclipsée par la
médecine des preuves (Dodier, 2003). Christian dénonce inlassablement le caractére autoritaire et
définitif de ce systéme de publications auquel il n’a pas accés : « Comme c'est le New England,
voila, cest fini, c'est réglé dans la littérature donc c'est refusé ». Pour publier dans les revues
médicales prestigieuses, comme le Lancet Infectious Diseases ou le New England, il faut en effet

pouvoir appliquer ces méthodes modernes. En mai 2012, Christian a bien publié¢ dans The Lancet
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Infectious Diseases mais il s’agissait d’une correspondance (« Lyme disease antiscience ») et non

184 Dans le méme numéro, treize détracteurs, Professeurs de médecine dont A. Steer,

d’un article
« découvreur de la maladie », répondent a la correspondance de Christian. Un an auparavant, ces
derniers avaient publi¢ dans le méme Lancet une lettre tout aussi claire quant a leur opposition
aux théories de Christian (Auwaerter et al., September 2011). Médecine et Maladies Infecticuses
est I’'une des seules revues ou Christian peut exprimer ce qui le fait hésiter a propos de Lyme —
des cas inexpliqués —, a partir de petites séries de malades étudiés en fonction de son expérience
clinique'®. Jusqu’a une certaine limite cependant, certaines de ses observations étant boycottées
par « les journaux bas de gamme francais »'*°. Si Christian a été exclu de la conférence de
consensus, c'est bien parce qu’il ne peut traduire son expérience clinique dans les modes de
validation par essais contrdlés qui donnent accés aux revues prestigieuses, celles justement qui ont
permis de sélectionner les experts du consensus. Cette exclusion a été réalisée par Daniel
Christmann et la SPILF, organisateurs de la conférence, libres d’inviter qui ils voulaient. Cette
exclusion serait plus délicate a réaliser aujourd'hui puisque Christian est désormais président de la
SPILF.

Congreés :

Les Congres, forme de relation scientifique plus directe et plus « chaude », sont mieux adaptés
aux pratiques de Christian que les revues ou la science est « froide », c'est-a-dire que le savoir y
est réifié, définitif et sans prise pour la controverse (Latour, 1989). Les Congrés n’en operent pas
moins une sélection qui est aussi une exclusion. Ainsi, lors des derniéres Journées internationales
d’infectiologie, événement phare qui rassemble plusieurs centaines de médecins, Christian avait
invit¢ un infectiologue américain acquis a la cause de la chronicit¢ (Horowitz). Par ce
témoignage, il espérait sinon convaincre, du moins faire entendre a ses collégues frangais une
opinion dissidente. Suite aux pressions du CNR, la présentation d’Horowitz a été déplacée dans la
session dédiée aux controverses alors qu’elle était initialement prévue dans celle consacrée a

Lyme. Selon Christian, ce déplacement relativisait considérablement le témoignage.

Dans les Congres, la communauté médicale qui refuse la théorie du Lyme chronique exige
donc que les autres médecins taisent leurs observations, jugées insignifiantes, car reposant sur un
processus de connaissance qu’ils n’admettent pas: ’expérience clinique et l’engagement
relationnel du médecin avec ses patients. Ces lieux excluent des entités (autres pathogenes, autres
especes de borrélies, facteurs psychologiques, etc.) ainsi que des modalités d’interrogation donc,

par ricochet, les praticiens pour qui elles comptent. Ainsi, la relation de pouvoir a bien la pratique

184]] y développe les critiques que j’ai exposées dans les sections consacrées au diagnostic et aux thérapeutiques.
185 ]| a, par exemple, publié une étude sur trente malades qui présentaient des troubles neurocognitifs
indétectables par sérologies alors que I’IRM (imagerie par résonance magnétique) révélait certaines anomalies
comme une protéine augmentée dans le liquide céphalo-rachidien.

186 Par exemple, le développement de maladies auto-immunes suite a des piqtires de tiques.
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pour enjeu, c'est-a-dire le choix des vivants dignes d’intérét et la fagon de s’y adresser qui ne
générera pas la méme identité, ni des praticiens ni du vivant, tendant parfois vers un objet, parfois

vers un étre.

4.1.2. L’aréne judiciaire et I'entrée en justice de la controverse

L’alignement des pratiques exigé par voie judiciaire est courant aux Etats-Unis ou I’ Infectious
Diseases of America (IDSA) et I’ International Lyme and Associated Diseases Society (ILADS) se

livrent une véritable guerre juridique dont rend compte la presse, y compris francophone'®’

. Ainsi,
pour contraindre les Lyme doctors a abandonner leurs pratiques de soin, I’IDSA leur a intenté des
proceés auxquels ont répondu les associations de malades. Suite a ces actions, le procureur général
de I’Etat du Connecticut a invalidé les condamnations de I'IDSA a qui il a demandé de réviser ses
procédures (ce qu’elle n’a pas fait jusqu’a présent). Le procureur a justifié sa décision en
invoquant un conflit d’intéréts : certains membres de I’IDSA exercent comme experts consultants

pour les compagnies d’assurances qui ont intérét a voir interdits les traitements au long cours.

En France, la controverse relative au Lyme chronique est entrée dans 1’aréne judiciaire avec la
fermeture quasi concomitante de deux laboratoires alsaciens, I’un axé sur le diagnostic (Schaller),
I’autre sur la thérapeutique (Nutrivital). Le 12 février 2012, 1’Agence Régionale de la Santé
(ARS) a imposé la fermeture du laboratoire d’analyse Schaller en invoquant une douzaine de
manquements tels que les normes d’hygiéne, la sécurité du personnel, la conformité des locaux ou
encore le controle de la qualité interne'®®. Derriére ces critiques, c'est la procédure de dépistage de
Lyme qui était reprochée a Viviane Schaller : elle utilisait un kit Western Blot non évalué par les
autorités francaises sans réaliser au préalable un test ELISA'™. Aux yeux du CNR, qui interroge
de longue date la probité de Schaller, 1’'usage de ce Western Blot conduirait a une
surdétermination des cas positifs. Garant des théories admises en matiere de diagnostic, le CNR a

donc exigé que Schaller abandonne ses pratiques pour se conformer a la norme qu’il édicte.

Le 2 janvier 2012, I’Agence frangaise de sécurité sanitaire des produits de santé (AFSSAPS) a
interdit la production et la commercialisation du Tic-Tox, un complexe d’huiles essentielles
¢laboré par M. Christophe, pharmacien qui gére le laboratoire Nutrivital lui aussi situé en Alsace
(Mundolsheim). Certains médecins généralistes auraient prescrit 1’ingestion orale du Tic-Tox
alors que celui-ci est congu pour étre appliqué sur la peau. Lui conférant le statut de médicament,
cette ingestion orale exigeait une batterie de tests, nécessaires notamment pour ¢éliminer le risque

de neurotoxicité avancé par I’AFSSAPS. Refusant d’engager cette mise aux normes,

187 RINAUDO (Sylvie), « Maladies a tiques, dilemmes et controverse », Le Monde, 26 aotit 2010.
188 BAYLE-INIGUEZ (Anne), Le quotidien du médecin, 21.02.2012.
189 ANDLAUER (Brice), « La tique démange le monde médical », Derniéres nouvelles d’Alsace, 29.02.2012.
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M. Christophe a déposé le bilan de Nutrivital. Comme la phytothérapie en gén