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Retours d'enquétes soclologiques
sur la perception du Gluten
dans |'alimentation

Pourtant présentes dans I'alimentation humaine depuis plusieurs milliers d'années,
les céréales semblent aujourd’hui faire I'objet d'une certaine méfiance de la part
d’un nombre croissant de consommateurs mangeurs, et ce en raison du gluten
qu'elles contiennent. Substance de nature “collante” selon I'étymologie du mot,
cette protéine de réserve commune a de nombreux grains se fait aujourd’hui
connaitre pour les problemes de santé qu’elle provoque ou semblerait pouvoir
provoquer. Car, si les sciences médicales ont depuis de nombreuses années affirmé
I'existence de deux pathologies liées a la consommation de gluten (ou de blé) a
savoir la maladie coeliague et |'allergie au blé et engagées de ce fait de nombreuses
études cliniques permettant de stabiliser les définitions - il reste plus hasardeux
de proposer le méme constat vis-a-vis d'une plus récente forme “d’intolérance” :
la “sensibilité au gluten” de nature non coeliaque et distincte de |'allergie au blé.
Car contrairement aux deux pathologies que I'on vient de mentionner, les données
concernant la prévalence (le nombre de cas) et les tests médicaux a mener pour
la déceler manquent pour lors de stabilité. La problématique du gluten se présente
pourtant aujourd’hui comme une véritable question de société, car les perspectives
médicales qui s’y rapportent aménent aussi a questionner plus encore d'autres
enjeux : scientifiques, agricoles, économiques et sociologiques. Les données de
I'INSEE (2017) parlent de ces 3 % de la population francaise qui font aujourd’hui
le choix de s'abstenir de consommer des céréales et des produits qui en
contiennent. Ce chiffre est important pour reconnaitre la portée de ce phénoméne
contemporain tout autant qu'il se doit d'étre nuancé puisqu’il ne fournit aucune
explication sur les motivations et les “parcours” des personnes qui ont fait le choix
(contraint ou non) d'un arrét prolonge du gluten : ce que les sociologues choisissent
d’appeler un “particularisme alimentaire”. C'est pour cette raison que cette étude
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L'origine du projet « Gluten, mythe ou réalité ? »

A Vinitiative de ce programme de recherche se trouve plusieurs paysans, artisans, meuniers, boulangers et pastiers de la
région Occitanie qui, rencontrant régulierement des personnes se disant sensibles, “hypersensibles” ou “intolérants” au gluten*
ont attiré I'attention de plusieurs partenaires spécialisés dans la recherche (INRA) et le développement (Biocivam de I’Aude)
afin de mener un projet a la fois participatif et pluridisciplinaire sur le sujet. Ces professionnels travaillent avec des techniques
culturales et de transformation que I'on peut qualifier d’artisanales. Certains avec des blés anciens, biologiques (certifiés ou
non), moulus sur meule de pierre, panifiés avec du levain et des fermentations longues, extrudées et séchées doucement
(dans le cas des pates de blés durs) et tous entretiennent finalement avec leurs clienteles des relations marchandes de proxi-
mité : c’est ainsi qu’ils ont pu apprendre que certaines personnes sensibles pouvaient bien digérer ce qu'ils produisaient. La
problématique ainsi soulevée, l'objectif général de ce travail reléve donc d’une meilleure compréhension des causes de la
sensibilité au gluten non coeliaque par une étude de plusieurs facteurs engageant des savoirs professionnels et scientifiques
en génétique, en agronomie, en transformation des produits alimentaires, en santé et en sociologie. Souvent qualifiée “d’effet
de mode”, la sensibilité au gluten n‘avait pourtant jamais fait I'objet d’une enquéte. Les incertitudes et les difficultés a attribuer
a ce probléme de santé une réalité médicale ou une origine uniquement sociale sont tout autant partagées par le

corps médical que par les citoyens, les chercheurs, mais plus encore par les producteurstransformateurs des filieres céréalieres.
Nous avons essayé d'apporter quelques éléments de réponse.

Le travail sociologique s’est ainsi intéressé tout particulierement aux consommateurs de produits céréaliers artisanaux qui
bien que se déclarant sensibles au gluten disaient parvenir a consommer ces produits artisanaux sans problemes : sans que
leurs symptomes ne surgissent de nouveau. Pour mener ce travail, nous avons établi une méthodologie qualitative permettant
I'analyse d’entretiens “semi-directifs” (thématiques préalablement définies), “approfondis” (une heure d’entretien en
moyenne) et a “trame biographique” (d’étape en étape permettant une collecte chronologique des informations) — entretiens
qui ont ainsi permis de recueillir un certain nombre d’informations permettant de comprendre le role des relations sociales
dans le diagnostic de la sensibilité.

Résultats des entretiens

Durant I'enquéte qui a duré 6 mois (été 2018) nous avons eu l'occasion de recueillir le témoignage de 38 personnes sensibles.
Les entretiens ont été transcrits et fractionnés en plusieurs étapes ou séquences. Lensemble forme ce que nous appelons le
“parcours” : il se termine chez certains par I'exclusion prolongée du gluten ou chez d’autres, par le retour aux produits céréa-
liers.

« L'errance diagnostique »

Il s'agit de la premiére étape : celle durant laquelle les personnes rencontrées ont éprouvé leurs symptomes tout en n’ayant
pas encore identifié le gluten comme responsable. Durant cette période, il est question de fréquentes visites chez différents
généralistes et spécialistes. Les enquétés changent plusieurs fois de médecins, cherchant de I'écoute et des explications,
parfois difficiles a trouver.

Puis vient le diagnostic

Sur 38 personnes, elles sont 26 a avoir été diagnostiquées par un professionnel de santé conventionnel ou alternatif et 11 a
s'étre auto-diagnostiquées? d’une sensibilité : identifiant le gluten comme responsable par le biais d’informations recueillies
via leurs relations sociales et certains médias (forums notamment). Quelques unes de ces personnes ont pourtant commencé
leur “parcours” par quelques visites médicales (6/11) et 3 personnes sont allées a la rencontre de leurs médecins apres |'arrét
pour avoir leur avis. Concernant les pratiques de diagnostic, elles sont multiples et aucune ne s’accorde sur le référentiel
clinique qui suppose une série de réintroductions et d’arréts, destinés a noter les différences d’état des personnes. Ce qui
importe dans la totalité des cas, c’est les bénéfices retirés apres I'arrét du gluten. C'est ce test qui fait foi lorsque les autres
peinent a prouver quelque chose. C’est ainsi finalement a la personne sensible elle-méme que revient I'opportunité de faire
le constat de la disparition de ses symptomes : les médecins (lorsqu’une “visite de contréle” a lieu) ne pouvant qu’encourager
leurs patients bien portants dans le maintien de cette éviction.

1. Les professionnels de santé parlent des “sensibles au gluten non coeliaques”. On parlera par abréviation de “sensibles”.
2. On appelle ainsi ceux dont le diagnostic na pas été mené par un professionnel de santé. Dans I'enquéte par questionnaire présenté un peu
plus bas, les autos diagnostiquées représentent la moitié de I'échantillon.
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Débute alors le régime sans gluten

Il s’agit d’'une période ou les habitudes alimentaires sont profondément remises en question. Les débuts sont difficiles et
forcent les personnes sensibles a étre vigilantes (lire les étiquettes), organisées, inventives (réapprendre a cuisiner) et a gérer
des frustrations. Elle est 'occasion pour les enquétés de découvrir un “seuil de tolérance” plus ou moins permissif. Certains
pouvant ainsi parvenir a contenir leurs problémes en ajustant leurs consommations de gluten : ces personnes font des “écarts
maitrisés” (17/38). Lorsque d’autres, de facon plus problématique, ne peuvent s'accorder aucun écart, faute de quoi, les symp-
tdmes ressurgissent rapidement (13/38). Les invitations au restaurant ol chez les amis sont des moments de mises a I'épreuve
du nouveau régime. A cette occasion, certaines personnes préférent ne pas parler de leurs problémes pour ne pas déranger
ou attirer I'attention. Les entretiens révelent plusieurs ruses et astuces dont les personnes sensibles font preuve pour continuer
a participer a ces moments importants de la vie sociale (manger avant, je(iner apres, ingérer des gélules de charbon, etc.).
En dehors des difficultés I'adoption d’un régime sans gluten est aussi I'occasion de mobiliser des ressources, comme les sites
internet et les relations (pour leur soutien) ou des professionnels spécialisés dans la nutrition (comme les naturopathes). A
mesure que les repéres se reconstruisent, certaines personnes n’hésitent plus a conseiller famille, enfants, amis, collegues
qui présentent quelques soucis de santé similaires aux leurs. C'est aussi I'occasion de remettre en question plus largement
les pratiques alimentaires passées. De se tourner vers d’autres circuits d’achats (magasins bio, circuits courts), de rechercher
des alternatives.

Retours aux produits céréaliers

Aprés cette série d’étapes, certains se sont dirigés vers des produits a base de blé. Bien que nous ne pourrions affirmer la
meilleure digestibilité de ces produits a base de blé, nous avons tout de méme recueilli les témoignages de plusieurs personnes
qui assurent pouvoir les intégrer dans leur alimentation quotidienne sans qu’aucun symptome n’apparaisse. Nous avons
dénombré 26 personnes sur 38 actuellement consommatrices de ces produits que nous pouvons assurément qualifier
d’“artisanaux”. 18 personnes en consomment désormais suffisamment régulierement pour que I'on puisse considérer que
ces aliments offrent une alternative probante aux produits sans gluten pourtant envisagés comme l'unique thérapeutique
pour les problémes de sensibilité : leurs consommations restant tout de méme modérées. Dans bien des cas, c’est le petit
épeautre, aussi appelé “engrain” (Triticum monococcum) qui fait connaitre les variétés anciennes aux consommateurs.

Les résultats issus du questionnaire

Pour compléter les entretiens, un question- Beaucoup de répondants
naire en ligne a été créé. Vous avez été sont des urbains
nombreux et nombreuses a y répondre et
nous vous en remercions ! Le questionnaire
a été diffusé aupres de 503 personnes, une
grande majorité s’étant manifestée a la suite
de la parution de plusieurs articles de presse
en ligne (60% des interrogés) — permettant
de recueillir 324 réponses.

Personnes sensibles,
qui étes-vous ?

Avec 82 % de répondantes et 18 % de répon-
dants, les femmes sont trés représentées
dans notre échantillon. Les autres recherches
médicales sur la sensibilité (en France
comme ailleurs) ont fait émerger des
pourcentages similaires. La tranche d’age la
plus importante est celle des 2655 ans (12310
(75%). Les “cadres” et les “professions B i s
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Une pluralité de symptémes

Sur la totalité des questionnaires remplis, 285 personnes se disent sensibles au gluten (84%). Dans la moitié des cas, les
symptomes sont apparus dans une période de 10 ans précédant I'enquéte. L'age moyen d’apparition des symptomes mis sur
le compte du gluten est de 34 ans. Les gaz et les ballonnements occupent la téte de liste des symptoémes éprouvés par les
sondés (91,50%). Suivi des douleurs abdominales (83%) et des fatigues (82,50%). Les réponses font état de problemes tant
digestifs que de problemes qui ne concernent pas nécessairement la sphere digestive : tels les céphalées, les problémes de
peau, les douleurs musculaires, etc. Ici encore les autres enquétes consultées présentent des résultats analogues. Pour 90 %
des répondants, au moins un de leurs symptomes a disparu apres arrét du gluten. Dans 65 % des cas, ce sont la totalité des
désordres qui cesseront a la suite d’'un changement d’alimentation.

De longs parcours de santé

68 % des internautes suspectaient déja le gluten d’étre a l'origine de leurs problémes avant d’en avoir eu confirmation par
diagnostic : informés tant par les personnes qu’ils cotoient (relations sociales familiales, amicales et professionnelles) que
par les médias qu’ils consultent (presse, livres, réseaux sociaux et forums tout particulierement). 3 ans, c’est la durée médiane
du diagnostic et de “l'auto-diagnostic”, a savoir le laps de temps entre |'apparition des symptomes et le moment ou le
diagnostic de la sensibilité est posé. En moyenne ce seront 2,3 médecins (généralistes, spécialistes, “alternatifs”) qui seront
consultés durant cette période. Ce sont en grande majorité les généralistes et |les praticiens d’'une médecine alternative
(homéopathes, ostéopathes, énergéticiens, etc.) qui recommandent le plus le régime sans gluten.

Des régimes sans gluten

Pour en savoir plus sur la fagon dont est géré au quotidien ce régime particulier, nous avons proposé plusieurs types de
régimes, allant du plus strict au régime “intermittent” en passant par le cas de personnes qui feraient le choix de le diminuer
progressivement. Il s'avére qu’environ 80 % des personnes questionnées pratiquent un régime strict ou avec de rares
consommations de gluten intentionnelles (désirées) ou non intentionnelles.

Des produits céréaliers peu consommés

Les céréales qui contiennent du gluten sont donc peu consommées par les personnes sensibles. Leur consommation est rare
et le plus souvent intentionnelle. On note tout de méme que sur 37 personnes qui disent manger du pain et utiliser de la
farine de blé, un quart indiquent qu’il s’agit de “variétés anciennes de blé”. Ce chiffre, précieux pour notre recherche, nous a
permis de contacter quelques-unes de ces personnes pour leur proposer un entretien qu’elles ont accepté. Elles ont ainsi
participé a I'enquéte qualitative dont nous avons présenté les résultats quelques paragraphes plus hauts.

Quelles perspectives ? Toute ['équipe du pr Q}d,,,,
* Gluten, mythe ou réalile

Le projet participatif “Gluten, mythe ou réalité ?” devrait continuer et un impor- vous renwrcw
tant travail attend les chercheurs et les partenaires ! Cette premiere enquéte athﬂ
sociologique a permis de conforter les équipes dans I'intérét d’une recherche pow‘ volre partwlp
pluridisciplinaire sur les problématiques liées au gluten, cette protéine dont il

reste encore beaucoup a apprendre. Pour continuer dans cette voie, le projet a intégré depuis quelques mois un groupe de
médecins spécialistes des allergies et de la gastro-entérologie. Les hypotheses et les protocoles se précisent, les expériences
et les manipulations débutent — mettant a profit les professionnels de la filiere et un réseau élargi de chercheurs.
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