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INTRODUCTION

INTRODUCTION

| Généralités sur les médecines alternatives et complémentaires (MAC)

Dans le paysage médical actuel, les médecines alternatives et complémentaires (MAC),
comme elles sont communément appelées dans la littérature anglo-saxonne, sont de plus en
plus présentes.

Une grande hétérogénéité de pratiques se cache derriere le terme de MAC. Certaines de ces
pratiques ont des fondements historiques trés anciens. Si I'on prend lI'exemple de la
médecine chinoise, sous la dynastie Chou - Xlléeme au Veme siécle avant J.-C, les
différentes maladies du corps humain étaient déja connues et, I'enseignement médical
comportait des classifications nettement ordonnées par la nature méme de la maladie :
médecine interne, chirurgie, nutrition, acuponcture...)(1). L'Ayurveda, médecine
traditionnelle indienne (textes datant du lleme millénaire avant Jésus-Christ)(2) fait
également partie des plus importantes médecines traditionnelles savantes.

D’autres pratiques ont émergé beaucoup plus récemment comme I’homéopathie inventée
par Samuel Hahnemann (1755-1843). Le maitre principe de cette nouvelle médecine
allemande contestataire est que les semblables guérissent les semblables (loi de similitude),
pourvu qu’ils soient administrés a dose trés faible (dilution) et contiennent une seule
substance active (simplicia)(3). L'ostéopathie est également récente, la premiere école fut
fondée par Andrew Taylor Still (1828-1917) en 1892 aux Etats-Unis. L’approche de
I’ostéopathie consiste en une compréhension globale du patient et a prévenir, diagnostiquer
et traiter manuellement les dysfonctions de la mobilité des tissus du corps humain
susceptibles d'en altérer I'état de santé (4).

Naissance de la médecine conventionnelle

Antiquité : premiére étape de rationalisation

La médecine « conventionnelle » trouve probablement ses sources dans la tres haute
Antiquité (5). Avant I'’émergence des premiéres institutions médicales, la médecine reste un
domaine lié a la religion et chargé de magie, olU les traitements sont encore des
incantations. Si de grandes figures de médecins marquent la pratique médicale dans la
civilisation hellénistique (comme Hippocrate né en 460 avant JC, dont les oceuvres
témoignent d’une approche thérapeutique de la maladie, déja rationnalisée, non liée a des
pratiques rituelles et magiques (6)), I'enseignement médical se structure véritablement vers
285 avant J.C. La bibliothéque d’Alexandrie et son musée, alors fondés, rassemblent
I'ensemble des connaissances et traités médicaux de la Méditerranée orientale et des
pratiques égyptiennes. Lieu du savoir et de la recherche, elle devient en quelque sorte la
premiére université de médecine du monde hellénistique (5).
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Moyen-Age : entre médecine monastique et médecine laique.

Au début de Moyen-Age, le savoir antique tend a s’étioler en Occident. Progressivement, il
s’opére une scission entre la médecine laique et religieuse (7). C'est grace a cette derniere
gue sont conservées les reliques des connaissances antiques au travers de manuscrits
soigneusement conservés dans les monasteres. L’essor de la médecine monastique reposant
sur des principes de charité et de gratuité, se développe grace a I’encadrement et la rigueur
intellectuelle des moines, mais aussi grace a un attrait des religieux pour la botanique et la
mise au point de remedes végétaux(8). Entre le Xleme et Xllleme siécles, des centres
d’études médicales comme le Monastere du Mont Cassin prés de Salernes bénéficient d’un
rayonnement méditerranéen (7). De ces échanges autour du bassin maritime, on retrouve
une influence de la médecine arabe, elle-méme influencée par le galénisme (9).

L’émergence des premiéres universités (Montpellier, Paris au Xlléme siécle), vont
s’accompagner du retour officiel de la médecine laique qui va progressivement prendre les
devants sur la médecine monastique (7). La formation des médecins grace a des études
encadrées, la sanction des études par un diplome reconnu s’accompagnent d’un véritable
effort de rationalisation de la médecine qui acquiert a cette époque ses lettres de noblesse
(10). La médecine universitaire est alors tres théorique, elle devient une discipline
intellectuelle afin de s’imposer face a I'aspect technique et artisanal des arts libéraux. Le
faible nombre de médecins universitaires diplomés et I'absence de corporation a cette
époque-la va entrainer les autorités intellectuelles a condamner tout exercice illicite de la
médecine (sans dipldme). Cela concerne alors les nombreux apothicaires, herboristes ou
charlatans (7).

Renaissance

La renaissance, avec l'invention de I'imprimerie au milieu du Xléme siecle va donner un
nouvel espace d’expression et de visibilité a la profession. De nombreux ouvrages de
médecine arabe mais également des traités de médecine antique vont étre édités, la

traduction en langue francaise va progressivement trouver sa place (7).

Lumiéres et prémices de la médecine moderne

Au début du XVlleme siécle, les nombreux débats autour de l'alchimie de Paracelse
(médecin, philosophe, théologien, alchimiste suisse 1493-1541) vont finalement aboutir, par
distinction, a la naissance de la médecine chimique (11). S’installe alors une conception
pratique et expérimentale de la médecine avec désormais I'établissement d’un savoir basé
sur I"observation du corps humain. Par ailleurs, les nombreux débats et controverses entre
les Facultés de médecine de Paris et Montpellier vont aboutir a un processus de
normalisation de |'exercice (11).

Les travaux d’approfondissement de la physiologie et des mécanismes physiopathologiques
effectués notamment par P. Hecquet au XVllleme siecle écartent progressivement les
théories astrologiques de la pratique médicale, tres présentes au siecle des Lumieres. Ces
travaux aménent une vision plus mécanistique du corps humain.

Parallelement a I'évolution de la pratique médicale, la figure du médecin trés souvent
critiquée par Diderot, Moliere...etc - comme adepte de grands discours théoriques, se
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perdant dans des querelles entre pairs, souvent incompétent pour soigner son patient - tend
a se modifier (7,11). Au XVllleme siécle en effet s'opére une modification de statut. Le
médecin est désormais un érudit, socialement installé, dont I'avis compte énormément (11).

Ayant gagné en crédibilité scientifique et publique, la médecine prend alors place dans la
gestion de la cité, notamment avec la naissance de la santé publique (11).

XIXéme siécle : genese du champ médical moderne

Le XIXeme siecle est marqué par I'avénement de la médecine anatomoclinique. Les figures
marquantes en sont Bichat (1771-1802) pour qui la Iésion tissulaire détermine |'apparition
de signes cliniques (12). Cette vision sera approfondie par Laennec (1781-1826) : la lésion
locale n’est ni la cause ni le résultat de la maladie, elle en est I'essence méme. On va
désormais reconnaitre la Iésion par l'interprétation des symptémes (12). Claude Bernard
(1813-1878), instituteur de la physiologie expérimentale et épistémologiste a profondément
contribué a modeler le visage de la médecine moderne (13).

C'est apres la Révolution francaise de 1789 qu’on parle de genése du champ médical
moderne en France, ou bien naissance du champ médical tel que nous le connaissons
aujourd’hui. En 1795, trois écoles publiques de santé sont créées a Paris (14). Les métiers de
médecin et chirurgien sont unifiés. L'univers hospitalier est réorganisé, en faisant un lieu
voué non plus seulement aux soins mais également a I'apprentissage et a la science (14).
C’est la consécration de la médecine anatomoclinique. L’'enseignement des maladies est
dispensé directement au lit du malade. Le XIXéme siecle est ainsi jalonné par la fondation de
grandes institutions médicales comme I’Académie nationale de médecine.

Pluralité du paysage médical actuel, et origine des termes de médecine « non

conventionnelle »

Qu’en est-il alors des médecines alternatives et complémentaires qui ont été largement
écartées du modeéle clinico-biologique ? Comment ont-elles pris en place importante au
point d’étre associées a notre médecine « conventionnelle » donnant naissance au concept
de « médecine intégrative » ? Nous reviendrons sur la terminologie et la définition des
médecines alternatives ultérieurement.

Laurence Monnais, chercheuse sur le pluralisme en santé a I’'Université de Montréal propose
une analyse de ce phénomene dans un article paru en 2017 (15).

« Les partisans d’une approche intégrative de la santé invoquent actuellement,
pour la promouvoir, I'essoufflement des systéemes publics de santé, le bien-fondé
des droits du patient, nouvel homo medicus requérant plus d’humanité dans les
soins et apte a se prendre en charge, et une offre thérapeutique imparfaite,
agressive a I'endroit du cancer et de la stratégie de stérilité, inefficace face a la
douleur et aux maladies chroniques. »

Avant le XIXeme siécle, les termes de médecine alternative n’existent pas encore
pour désigner I’homéopathie ou l'acupuncture, par exemple. L'essor de la
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médecine expérimentale, son installation comme systeme de santé exclusif scelle
alors la rupture entre médecine « scientifique et moderne » et les autres systemes
de soins.

La mise en ceuvre de moyens de répression légaux pour lutter contre toute forme
d’exercice illégal de la médecine formalise ce phénomene.

« L’idée de la médecine non-conventionnelle est née. »

Selon L. Monnais, ce processus de dénigrement serait a I'origine une manceuvre
orchestrée pour « évincer la concurrence » et asseoir la suprématie de la
« biomédecine ».

Cependant, il semblerait que les thérapeutes alternatifs aient finalement réussi a
tirer leurs épingles du jeu. Il existerait deux grandes tendances de ces thérapies
alternatives. La premiere visant a lutter contre une médecine trop toxique, c’est
I'exemple des naturopathes. La seconde réclamant « des soins de proximité
abordables, la liberté de choisir son thérapeute et I'importance de I'accessibilité
culturelle aux soins ».

« Des mouvements néo-hippocratiques défendent ainsi le maintien d’une approche
holistique et personnalisée d’une maladie qui serait la manifestation d’un
déséquilibre a la croisée de I'individu et de son environnement ». C'est le cas de la
chiropraxie par exemple (15).

Quelques-unes de ces thérapies alternatives, vont dans le sens des regles régissant
la  « biomédecine », adopter des processus de rationalisation et
d’institutionnalisation. On a pu voir ainsi I'ostéopathie se doter d’un enseignement
normalisé, et notamment d’un code de déontologie propre a la profession(4).

Dans cette mouvance, la rationalisation de certaines thérapies va faire émerger les
« médecines alternatives fondées sur les preuves », et entrainer une scission entre
les deux types de thérapies alternatives et complémentaires : « Celles qui sont
véritablement efficaces et sires, et celles qui capitalisent sur I’effet placebo » (15).

Aux XVllléeme, et XIXéme siécles se développent de nombreux courants de thérapies
alternatives tels que le mesmérisme (thérapie par magnétisme) sanctionné a plusieurs
reprises par I'’Académie de médecine (16). Dés la fin du XIXeme siécle, de nombreux
médecins se forment a ces thérapies alternatives (chiropraxie, homéopathie...).

Le XXéme siecle marque donc l'intégration des pratiques alternatives aux systémes de santé
conventionnel. EN 1977, 'OMS établit un Programme de médecine traditionnelle mettant
I'accent sur I'importance d’intégrer ces pratiques (celles jugées « bénéfiques ») aux systeme
de soins primaires dans les pays intéressés (17,18).

Le paysage médical actuel est donc fortement imprégné des thérapies alternatives et
complémentaires. Le concept de « médecine intégrative », alliant la médecine
conventionnelle aux médecines alternatives et complémentaires (CAM dans la littérature
anglophone), est né en 1990 aux Etats-Unis. Il s’agit d’'un concept établi par Andrew Weil
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(Médecin a la faculté d’Arizona) (19) et appuyé par David Eseinberg (Médecin a Harvard) qui
établit dans un rapport que plus de 70 % des Américains ont eu recours a une médecine
alternative ou complémentaire (20). Le Congrés américain va permettre en 1992 le
financement d’un « National Center for Alternative and Complementary Medecine » et le
National Institute of Health (NIH) met en place un financement pour une recherche de 8 ans
sur les MAC (20).

Il est intéressant de noter que pour A. Weil et R. Synderman, la médecine intégrative est «/a
combinaison du meilleur de la médecine classique et des thérapies complémentaires pour
lesquelles nous disposons de preuves scientifiques et de garanties relatives sur leur sécurité»
(20). On souligne ici I'implication de preuves scientifiques pour valider les thérapies
alternatives liées a la médecine intégrative (17).

Les MAC sont trés présentes en oncologie, notamment dans le domaine des soins de support
(21). Dérivé du concept de médecine intégrative, le concept d’oncologie intégrative s’est
également développé. Fondée en 2003, la Society for Intergative Oncology (SIO) a pour
objectif de promouvoir le développement de soins de santé intégratifs, complets et fondés
sur des preuves, afin d'améliorer la vie des personnes touchées par le cancer (22). Selon des
recommandations relatives a l'oncologie intégrative éditées en 2007, « Les thérapies
complémentaires ne sont généralement pas utilisées pour traiter le cancer mais sont utilisées
principalement pour traiter les symptémes associés au cancer et aux traitements
traditionnels. Dans certaines circonstances, elles peuvent augmenter |'efficacité des
traitements traditionnels. »(23)

Terminologie et définitions

L'expression « Médecines Alternatives et Complémentaires » s’est progressivement imposée
dans le vocabulaire des soins. Cependant il existe une grande variété d’appellations de ces
pratiques. Ainsi chaque société savante, conseil scientifique ou institution concernée a
élaboré sa propre définition. Nous avons fait le choix d’utiliser par la suite le terme de
pratiques non conventionnelles a usage thérapeutique (PNCVT) - terminologie utilisée par
I’Association Francaise des Soins Oncologiques de Support, AFSOS. Il existe en effet une
grande variété d’appellations de ces pratiques.

Le terme Médecines Alternatives et Complémentaires (CAM dans la littérature anglosaxonne)
est une terminologie retenue par I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS). Cependant,
une différence est soulignée entre le terme de médecine traditionnelle et ceux de médecine
alternative et complémentaire.

Les termes « médecine complémentaire » ou « médecine alternative » font référence a un
vaste ensemble de pratiques de santé qui ne font pas partie de la tradition ni de la
meédecine conventionnelle du pays et ne sont pas pleinement intégrées a son systeme de
santé prédominant. Dans certains pays, ils sont utilisés de maniéere interchangeable avec le
terme « médecine traditionnelle ». (17)
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Le National Center for Complementary and Integrative Health (NCCIH) aux Etats-Unis, dans
sa présentation initiale des concepts de médecine complémentaire, alternative ou
intégrative, souligne que ces termes sont en constante évolution. Il propose les définitions
suivantes (24) :

Pour décrire ces approches, les gens utilisent souvent les termes "alternatif" et "complémentaire”
de maniére interchangeable, mais ces deux termes renvoient a des concepts différents :

e Si une approche non conventionnelle est utilisée en méme temps que la médecine
conventionnelle, elle est considérée comme "complémentaire".

e Si une approche non conventionnelle est utilisée a la place de la médecine
conventionnelle, elle est considérée comme "alternative".

La plupart des personnes qui utilisent des approches non conventionnelles ont également recours
aux soins de santé conventionnels.

Le Parlement européen dans son rapport de 1997 définit la médecine non conventionnelle
par « opposition aux notions de médecines alternatives et/ou complémentaires qui sont
utilisées dans le cadre de la médecine conventionnelle (par exemple, le terme "alternatif" est
utilisé couramment lorsqu'il décrit un traitement médical qui peut se substituer a un
traitement chirurgical et inversement) des disciplines ou pratiques médicales comme
I'anthroposophie, I'hnoméopathie, la médecine chinoise ou la naturopathie qui sont des
systemes médicaux a part entiére et qui sont sous-tendues par des concepts théoriques et/ou
philosophiques et pour lesquelles la maladie est vue moins comme due a l'action d'agents
extérieurs mais plutét comme un déséquilibre de I'organisme. »(25,26)

« Ces médecines non conventionnelles sont trés nombreuses, il est impossible de les citer
toutes. Il reste qu'elles ont un point commun, elles ne sont pas ou diversement reconnues
par les autorités médicales méme si au cours de ces derniéres années des tentatives ont été
faites d'une part pour mettre en cause les préjugés d'irrationalité scientifique qui leur sont
attachés et d'autre part dans la pratique par des expériences de complémentarité de
traitement proposées par des médecins a leurs patients. »(25,26)

En France, Le terme « complémentaire » serait retrouvé dans les texte issus de la direction
des services de santé francais pour qualifier la médecine traditionnelle vietnamienne a partir
des années 1930. Les autorités coloniales avaient alors commencé a réguler le systeme de
soins en interdisant certains remedes « toxiques » (15).

Le Ministere de la Santé et des Solidarités parle de pratique de soins non conventionnelle
(PSNC) dans une note publiée le 13/06/2017 (27).

« Dans la trés grande majorité des cas, les PSNC n’ont pas fait I'objet d’études scientifiques
ou cliniques montrant leurs modalités d’action, leurs effets, leur efficacité, ainsi que leur non-
dangerosité. Lorsqu’elles sont utilisées pour traiter des maladies graves ou en urgence a la
place des traitements conventionnels reconnus, elles peuvent donc faire perdre des chances
d’amélioration ou de guérison aux personnes malades. »(27)
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Sur une publication de juillet 2015, I'Ordre National des médecins utilise le terme courant de
Médecines Alternatives et Complémentaires (MAC). Il les oppose a la médecine
conventionnelle ou allopathique, et pointe également du doigt la confusion qui peut étre
induite par le terme « Médecine ». (28)

La médecine désigne un ensemble de techniques et de pratiques qui ont pour objet la conservation
et le rétablissement de la santé. Ce terme est donc approprié pour désigner ces pratiques dans la
mesure ol elles sont réalisées par des médecins, ou sous leur autorité. L’appellation « alternative
» désigne un choix. Ce choix peut relever de la décision du patient, légitimement acteur de sa
santé. Cela souligne I'importance du dialogue médecin/patient qui permet une information et des
mises en garde éventuelles. Ce choix entre un traitement allopathique ou un traitement non
conventionnel peut aussi s’avérer nécessaire dans certains cas pour un motif médical. Par exemple,
lors d’un recours a I’hypnose pour une anesthésie afin de pallier une intolérance aux produits
anesthésiants usuels. Enfin, le terme «complémentaire » se justifie pleinement dans la mesure ou
ces techniques et pratiques peuvent étre associées a I’arsenal thérapeutique conventionnel.

Attention, risque de confusion

Les termes « médecine » ou encore « docteur » ne sont pas protégés malgré les demandes
répétées de I’'Ordre des médecins adressées au ministére en charge de la Santé. De ce fait, ils
peuvent étre utilisés de facon ambigué par des non-professionnels de santé. Pour vérifier avec
certitude qu’un praticien est bien médecin, vous pouvez vous renseigner aupres de I’Ordre des
médecins, qui propose d’ailleurs, sur son site Internet, un outil de recherche.

Extrait d'un Webzine produit par I'Ordre National des Médecins au sujet des Médecines Alternatives
et Complémentaires.

Aucun consensus n’est officiellement adopté par la communauté scientifique médicale
guant a la bonne terminologie a employer pour ces PNCVT. Ce constat permet de souligner
I'un des points de confusion qui entoure ces pratiques, notamment pour la communauté
médicale, habituée a utiliser une terminologie tres précise dans son champ d’application.
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Classification de PNCVT

Par cette terminologie, nous entendons une multitude de pratiques allant de Ia
phytothérapie (médecine par les plantes) a des systemes de santé complexes comme les
médecines traditionnelles, méme si 'OMS en fait une entité a part.

Les grandes sociétés savantes sont globalement d’accord pour établir 5 grandes classes de
PNCVT, chacune définie par une approche propre.

1. Systémes médicaux paralléles : systémes complets avec fondements théoriques et
pratiques (Ex : Homéopathie, naturopathie, médecine traditionnelle chinoise,
Ayurveda, etc...)

2. Approches corps-esprit : utilisation de I'esprit pour agir sur les mécanismes de
guérison (Ex : Groupes de soutien, méditation, priere, thérapie cognitivo-
comportementale, art, musique, danse, etc...)

3. Traitements a fondement biologique : utilisation de substances trouvées dans la
nature (Ex: Suppléments alimentaires, herbes, aliments thérapeutiques, vitamines,
cartilage de requin etc...)

4. Systemes axés sur le corps et la manipulation : utilisation de la manipulation ou du
mouvement d’une ou de plusieurs parties du corps (Ex: Ostéopathie, chiropratique,
massothérapie, etc...)

5. Traitements énergétiques : Utilisation de I’énergie corporelle (Ex: Qi Gong, Reiki,
Bioélectromagnétisme, utilisation des champs énergétiques...)

Epidémiologie des PNCVT

Dans la population générale

Selon un sondage européen publié en 2018, pres d’un tiers des Francais avaient eu recours a
une PNCVT au cours des 12 derniers mois(29). L'utilisation des PNCVT avait plutét une
vocation complémentaire de la médecine conventionnelle qu’alternative. Parmi les
différentes catégories de PNCVT, les thérapies basées sur les massages étaient les plus
fréquemment rapportées (11,9%), et les différentes affections en causes étaient dans I'ordre
de fréquence décroissant : les problemes cutanés, douleurs rachidiennes, les allergies puis
les affections digestives. Les déterminants socio-démographiques de recours aux PNCVT
soulignés par cette étude étaient le sexe féminin et un bon niveau éducatif. Une autre étude
européenne s’est penchée récemment de maniere plus précise sur les déterminants socio-
démographiques de recours aux PNCVT d’un point de vue individuel et en fonction du
pays(30). Les déterminants mis en évidence étaient donc le sexe féminin, un haut niveau
éducatif, un niveau de vie confortable, un usage récent du systéme de soins (consultations
médicales récentes), et la présence d’une affection longue durée. A I'échelle des pays, les
dépenses de santé par habitant étaient positivement liées a |'utilisation des PNCVT.
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En oncologie

En oncologie, le recours aux PNCVT est courant. Selon un sondage américain publié en 2016,
les patients survivants de cancer consommaient plus de PNCVT que le reste de la
population(21). Dans une étude francaise monocentrique de 2019, plus de 80% des patients
interrogés avaient eu recours a une PNCVT(31). La plus fréquente était I'ostéopathie, puis
venait I’'hnoméopathie et enfin I'acupuncture. Les PNCVT étaient principalement utilisées
pour prévenir/traiter les effets secondaires des traitements anticancéreux, augmenter le
bien-étre, améliorer le systéme immunitaire et enfin traiter le cancer.

En radiothérapie

Une étude francaise s’est penchée sur la prévalence et ['utilisation des PNCVT en
radiothérapie (32). Cette étude monocentrique menée en 2016, retrouvait une prévalence
de 43% d’utilisation des PNCVT. Les usagers étaient majoritairement des femmes et les
localisations principales étaient les cancers du sein et ORL. Les PNCVT les plus fréquentes
étaient les coupeurs de feu (68%), I'homéopathie (26%) et les magnétiseurs (21%). L’objectif
était a nouveau de diminuer les effets secondaires cutanés, d’améliorer le bien-étre, et dans
certains cas, de guérir le cancer.

Les résultats de cette derniére étude nous amenent au sujet d’intérét de ce travail : celui des
coupeurs de feu. Dans la littérature, peu de données existent sur cette pratique, qui est
pourtant largement répandue auprés des patients suivis en radiothérapie. Dans certains
centres, le recours aux coupeurs de feu est proposé de maniere officieuse par des membres
du personnel soignant.

Ces constatations ont progressivement fait germer la nécessité de mieux connaitre cette
pratique afin de pouvoir appréhender de maniere éclairée de son statut, a I'heure de
« 'oncologie intégrative ».

Quelques éléments sont rassemblés dans les paragraphes suivants pour tenter de
comprendre les fondements de cette pratique.

Il Généralités sur la pratique des coupeurs de feu

Qu’est-ce qu’un coupeur de feu ?
Lorsque I'on parle de coupeur de feu dans un service de radiothérapie, une large majorité
des patients et du personnel comprend tres bien de quoi il s’agit. Pourtant, il n’existe pas de
définition formalisée de ce personnage.

Le dictionnaire Larousse en ligne propose cependant la définition suivante (33):

Coupeur de feu ou barreur de feu, magnétiseur censé soulager les brilures, le zona ou
d’autres maux, par simple contact physique, éventuellement accompagné de formules
incantatoires ou de priéres, voire par ces seules formules et a distance.
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La littérature scientifique ne donne pas de définition du terme. Cependant, de nombreux
médias donnent les fonctionnalités de coupeurs de feu sur le web. Il s’agit la plupart du
temps de médias généralistes. Parmi eux : La Vie, Paris-Match, Top Santé, Lacroix, France TV,
France bleue...etc. Des articles publiés par ces médias grand public montrent I'intérét porté
au sujet dans la population générale (34-37). Dans ces articles, sont souvent interrogés des
patients qui témoignent de leur expérience de recours a un coupeur de feu, des membres du
personnel hospitalier, mais aussi parfois des praticiens eux-mémes.

Si I'on en croit ces articles, un coupeur de feu serait donc un praticien ayant hérité d’'un don
qui se transmettrait de génération en génération afin de soulager les brllures, zona ou
autres affections cutanées. Les moyens décrits sont souvent assimilés a la gestion de flux
énergétiques corporels ou au magnétisme (34-37).

Sur 'origine de la pratique

L’histoire de la rationalisation de la médecine montre que les fondements de notre
médecine conventionnelle remonteraient a I’Antiquité (5). Aux temps préhistoriques, les
premiers médecins étaient des sorciers (38), et jusque dans I’Antiquité, guérir et soigner
reposait sur un ensemble de rituels, d’incantations et divinations. La rationalisation
progressive de la médecine, notamment a partir du siecle de Lumiéres, avec la scientifisation
de la profession ont marqué une rupture franche avec ces pratiques irrationnelles.

On pourrait donc supposer que l'exercice des coupeurs de feu, pratique irrationnelle,
s’apparentant parfois a de la magie, est finalement la manifestation de pratiques archaiques
de la médecine, cet exercice ayant survécu aux siecles de rationalisation de la pratique
médicale.

Recours aux coupeurs de feu : une PNCVT ?

Si I'on en croit les informations recueillies dans les médias et les témoignages de patients, le
recours aux coupeurs de feu serait de I'ordre d’une pratique spirituelle, donc entrerait dans
la catégorie des « Thérapies Corps-Esprit » des PNCVT. C'est d’ailleurs ainsi qu’elle a été
décrite dans I'un des rares travaux a ce sujet retrouvé dans la littérature médicale (39).

Recours aux coupeurs de feu en radiothérapie

Le recours aux coupeurs de feu en radiothérapie, comme rapporté par I'étude de Dupin et
al, est un phénomene fréquent, et corrobore un constat effectué en pratique dans nos
centres de radiothérapie (32). En 2017, une étude rétrospective menée au centre Lucien
Neuwirth (Saint-Priest-en Jarez) s’est penchée sur la question de recours aux coupeurs de
feu (CF) en radiothérapie : les données épidémiologiques des patients y ayant eu recours,
ainsi que les potentiels bénéfices percus (39). 500 patients ont été inclus, et plus de la moitié
avaient consulté un coupeur de feu (51,2%), dont une majorité de femmes. Les CF étaient
essentiellement bénévoles. La plupart des patients avaient déclaré un impact positif du
recours aux CF sur leur traitement. Cependant, aucun effet bénéfique objectif n’avait été mis
en évidence.
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Données de la littérature au sujet des coupeurs de feu.
La littérature scientifigue est pauvre au sujet des coupeurs de feu. Les travaux publiés
portaient souvent sur de faibles cohortes de patients, ou bien manquaient de puissance.

Un essai randomisé en 2014 réalisé chez 41 patientes ayant un cancer du sein, en cours de
radiothérapie comparait I'imposition des mains versus placebo (faux coupeur de feu). Cet
essai ne retrouvait pas d’efficacité de en termes de fatigue et de qualité de vie (40). En 2015,
Une étude de cohorte prospective canadienne ne retrouvait pas de bénéfice significatif non
plus sur la survenue de radiodermite chez 49 patientes irradiées au niveau du sein ayant
bénéficié de I'imposition des mains, mais les analyses statistiques étaient peu fiables :
toxicités de grade 2 chez 53% des patients ayant bénéficié de I'imposition des mains, versus
47% dans le bras contrdle (pas d’intervalle de confiance ou de p rapporté) (41).

L'une des problématiques qui se pose est celle de I'exercice d’un coupeur de feu au sein d’un
centre de radiothérapie. Rares sont les centres qui disposent officiellement de leur propre
coupeur de feu. Mais il est plus fréquent qu’un coupeur de feu exerce de maniére officieuse
au sein des équipes de soins des centres.

Cette fréquence en fait un « soin » qui pourrait s’apparenter a ce que I'on appelle les « soins
de support ».

lll Généralités sur les soins de support en oncologie

Définition de soins de support
Voici la définition que propose I’Association Frangaise des Soins Oncologiques de Support
(AFSOS) (42):

Définition
Traduit de I'anglais « supportive care », le terme « soins de support » désigne « 'ensemble

des soins et soutiens nécessaires aux personnes malades, parallélement aux traitements
spécifiques, lorsqu’il y en a, tout au long des maladies graves ».

Objectifs des soins de support

Diminuer les effets secondaires des traitements et les effets de la maladie et assurer une
meilleure qualité de vie possible aux patients et leurs proches, sur les plans physique,
psychologique et social, en prenant en compte la diversité de leurs besoins, et ce quels que
soient leurs lieux de soins.

Les soins de support constituent une approche globale de la personne malade. Ces soins de
support ne sont pas une nouvelle spécialité. lls se définissent comme une organisation
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coordonnée de différentes compétences impliquées, conjointement aux soins spécifiques
oncologiques dans la prise en charge des malades.

Il est intéressant ici de souligner les termes « approche globale » et « différentes
compétences impliquées ».

L’approche globale de la personne est une tendance relativement récente en médecine, qui
s’est développée avec I'essor des soins palliatifs et soins de support en cancérologie.

Le référentiel hippocratique de la médecine s’appuyait a |'origine sur une conception
holistique de I'organisme, autrefois percu comme inséparable de la totalité cosmique (43).
La maladie était considérée comme I'expression d'un déséquilibre de I'organisme en
interaction avec son environnement. Le médecin devait alors rétablir 'unité des organes en
soignant cette maladie.

Les soins palliatifs ont repris le référentiel hippocratique, en l'inscrivant dans le référentiel
temps particulier de la maladie (43). L'appréhension de la personne malade se fait désormais
au travers de ses diverses dimensions. Cette approche multidimensionnelle a donc fait
émerger la nécessité de l'interdisciplinarité, et la multiplicité des approches de soins.

Panier de soins de supports

Le rapport d’expertise de I'INCA de 2016 sur I'évolution du panier de soins pour les soins
oncologiques de support (SOS) définit 9 soins indispensables a proposer aux patients pris en
charge en oncologie (44):

e |a prise en charge de la douleur

e |a prise en charge diététique et nutritionnelle

e |a prise en charge psychologique

e |a prise en charge sociale, familiale et professionnelle

e |'activité physique

e |es conseils d’hygiene de vie

e |e soutien psychologique des proches et aidants des personnes atteintes de cancer
e e soutien a la mise en oeuvre de la préservation de la fertilité

e |a prise en charge des troubles de la sexualité

Ces neuf soins ont été validés aprés analyse des preuves apportées par la littérature
scientifique sur les bénéfices mis en évidence aupres des patients.

Il est intéressant de noter que la préservation de I'image corporelle ou socio-esthétique n’a
pas été retenue comme soin indispensable, les données d’intérét ne présentant pas de
niveau de preuve suffisant(44). Cependant, la proposition de socio-esthétique est largement
répandue dans les offres de SOS.

De nombreuses PNVT sont désormais incluses dans les propositions de SOS, dans |'esprit de
I’oncologie intégrative. C'est le cas de I'acupuncture, la sophrologie, la réflexologie plantaire,
I’art-thérapie pour n’en citer que quelques-unes. La plupart ne font pas I'objet de niveau de
preuve satisfaisant dans la littérature. Et certaines d’entre elles n’'ont méme pas de rationnel
scientifique évident.
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Certaines techniques, ne remplissant pas les « critéres » de la médecine conventionnelle
sont intégrés aux soins via les soins de support. A ce titre, le recours aux coupeurs de feu
pourrait-il étes considéré, lui aussi, comme un soin de support ?

IV Objectif du travail effectué

Ceci nous fait arriver au cceur de la problématique a 'origine de ce travail.

Etudier le statut des coupeurs de feu au sein de la proposition des soins de support nécessite
au préalable d’avoir une idée précise de la place que peuvent prendre les PNCVT dans nos
centres de radiothérapie. Cette réflexion requiert une clarification du concept de PNCVT,
qui, on I'a vu précédemment ne fait pas I'objet d’un consensus franc.

Afin d’obtenir des éléments de réponse a cette problématique, il est important de connaitre
le point de vue des acteurs de soins, notamment celui des radiothérapeutes. Les médecins
représentent une population de choix de par leur position de médiateur entre le savoir
scientifique médical et les connaissances profanes des patients.

L'objectif de cette étude était donc de faire un état des lieux sur les connaissances des
radiothérapeutes a propos des PNCVT, du recours aux coupeurs de feu par leurs patients, et
enfin d’interroger leurs représentations quant a la présence d’un coupeur de feu au sein
d’un centre de radiothérapie.
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TRAVAUX EFFECTUES

| Justification des méthodologies choisies

Afin de mieux appréhender et comprendre la diversité des connaissances et les subtilités de
représentations des radiothérapeutes quant a la question des PNCVT et du recours aux
coupeurs de feu (CF), une étude qualitative a été réalisée dans un premier temps. Les
principes de la méthodologie qualitative seront décrits ci-apres.

Dans un deuxieme temps, afin d’obtenir un état des lieux des représentations des
radiothérapeutes de maniéere plus étendue, une étude quantitative a été menée. L’analyse
des données de la premiere étude a servi de base afin de mener la seconde. Les différentes
méthodologies seront décrites pour chaque étude.
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|| Etude qualitative sur les connaissances et représentations
des radiothérapeutes quant aux PNCVT et au recours aux
coupeurs de feu chez les patients en cours de radiothérapie.

METHODE

Prérequis sur la méthodologie qualitative

La méthode qualitative, encore peu utilisée pour les travaux de recherche médicale s’est
initialement développée au sein des sciences humaines et sociales. Cette méthodologie tend
a prendre une place plus conséquente en médecine, notamment dans le secteur de la santé
publique.

Schématiquement, la méthode qualitative cherche a expliquer le « comment » et le
« pourquoi » en induisant des hypotheses a partir de données recueillies, plutét qu’a
compter et déduire des hypothéses comme le fait la méthode quantitative.

Ces deux procédés (qualitatifs et quantitatifs) sont souvent utilisés de maniere
complémentaire, comme dans I'étude que nous avons menée. Les différences entre les deux
méthodes selon Paul Van Royen sont synthétisées dans le tableau ci-dessous (45).

Recherche quantitative Recherche qualitative

Questions plutdt biomédicales Plutot adaptée a I'étude de phénomenes sociaux

Mesure, quantifie des variables Explore I'existence et la signification de ces
phénomenes

Relations causales entre des variables Compréhension du contexte

mesurables Etude des sujets dans leur environnement

Teste des hypotheses Crée des hypothéses

Déductive Inductive

Tableau 1. Différences entre méthode quantitative et méthode qualitative selon Paul Van Royen.

En recherche qualitative, plusieurs approches méthodologiques sont utilisées. Dans ce
travail, la méthode choisie était celle de la théorie ancrée ou « Grounded theory »,
développée par Glaser et Strauss (1967) dont le propos est de construire la théorie a partir
des données recueillies (46).

Cette méthode est particulierement pertinente pour traiter de sujets peu étudiés, ou la
littérature scientifique est pauvre, comme dans le cas du recours aux coupeurs de feu. Selon
Kohn et Christiaens « la recherche qualitative s’inscrit dans la « description grossiére » et la
compréhension ancrée dans le terrain et en profondeur de I'objet de I'enquéte. Les avantages
d’une collecte de données qualitatives bien menée résident précisément dans la richesse des
données collectées et la compréhension plus en profondeur du probleme étudié. Elles visent
non seulement a décrire, mais aussi a aider a obtenir des explications plus significatives sur
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un phénomeéne. La recherche qualitative est également utile pour générer des hypothéses
(Sofaer, 1999). » (47).

L'enquéte étant menée au travers d’entretiens individuels, cette méthode permet d’aborder
des sujets sensibles émotionnellement ou qui demandent une réflexion particuliere de la
part des enquétés. Le cadre de ces entretiens permettait aux enquétés de prendre le temps
nécessaire pour construire leur propre opinion sur le sujet, et d’en comprendre les tenants
et aboutissants.

Selon cette méthode, ce n’est pas le nombre de personne interrogées qui renforce sa
qualité, mais la diversité des enquétés. Leurs profils doivent étre divers afin d’optimiser les
chances d’obtenir les points de vue les plus variés sur la question.

L'enquéte s’arréte a « saturation des données », c’est-a-dire quand aucune idée nouvelle
éclairant la problématique ne ressort des entretiens.

Application a I’étude realisée
L’étude suivante a donc été réalisée suivant la méthodologie qualitative de la théorie ancrée,
décrite ci-dessus.

Des entretiens semi-dirigés ont été réalisés aupres d’onco-radiothérapeutes. Une grille
d’entretien a été établie avec des questions ouvertes. L'entretien comportait trois grandes
parties (Annexe 1) :

1. Recueil de données personnelles et du parcours du radiothérapeute interrogé

2. PNCVT : état des lieux des connaissance et représentations

3. Coupeurs de feu : état des lieux des connaissance et représentations, notamment
relatives a la présence de coupeurs de feu dans un centre de radiothérapie.

Il s’agissait d’une grille évolutive, pouvant étre modifiée en fonction des interrogatoires déja
menés afin d’améliorer la pertinence des questions.

Les deux premiéres parties de I’entretien avaient un réle de « brise-glace » avant d’aborder
le cceur de notre problématique.

Les entretiens pouvaient étre réalisés en présentiel, en visio-conférence ou par téléphone.
Chaque entretien était enregistré apres avoir recueilli le consentement oral de I'enquété.

Les entretiens ont ensuite été intégralement retranscrits manuellement sur Word®, et les
verbatims ont été classés selon les hypotheses induites par I'analyse des données. Deux
lectures et codages des verbatims ont été effectués (M. Damilleville et E. Decazes), et
comparés afin de déterminer les tendances globales, et de valider les hypothéses induites.
La saturation des données devait étre obtenue afin de clore le nombre d’entretiens.
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RESULTATS

Généralités

Sept entretiens semi-dirigés ont été menés de septembre a octobre 2020. La saturation des
données avait été obtenue. Six entretiens ont été réalisés par visio-conférence, et un en
présentiel. lls ont été enregistrés avec accord et intégralement retranscrit manuellement.

Les sept onco-radiothérapeutes (nommés de A a G) présentaient des profils variés. Leur age
allait de 33 a 75 ans, I'un des onco-radiothérapeutes n’avait plus d’activité clinique (G), et un
autre avait un titre universitaire (D). lls exercaient dans différents types de structure : centre
ESPIC, hopital public, clinique privée. L'un des enquétés (G) avait eu une activité de
sénologie exclusive, sinon, le reste des interrogés était spécialisé dans plusieurs localisations.

Relation aux soins oncologiques de support (SOS).

Concernant la pratique des SOS, ou la gestion des effets indésirables, plusieurs interrogés (C,
D, F et G) considéraient cette pratique comme inhérente au métier d’onco-radiothérapeute,
avec la notion de responsabilité de I’onco-radiothérapeute vis-a-vis de cette tache.

G « Ca fait partie de votre responsabilité comme de la mienne ! »

Cependant, des évolutions de la spécialité interféreraient désormais avec cette gestion.

C « J'ai progressivement délégué parce qu’il y avait un service de soins externes tout simplement.
Et puis aussi la douleur aux soins de support effectivement. »

A « quand il y a une douleur neuropathique, moi j'aime bien adresser. Une douleur
neuropathique mal soulagée par le Lyrica, j'envoie directement voir le médecin de la douleur. »

Plusieurs interrogés opposaient la pratique actuelle a celle gu’ils avaient apprise autrefois.

C « Alors, je me suis adaptée a I’évolution de la médecine. Mais ma culture au départ était de tout
prendre en charge quand j'ai fait mes premiéres années de médecine. »

Les raisons de cette évolution semblaient étre :

- L’émergence de certaines spécialités techniquement axées sur la gestion des toxicités
liées aux traitements.

- La diminution du temps alloué a la prise en charge globale des patients

- Latechnicisation de la spécialité de radiothérapie
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C « On n'a plus le temps de tout ¢a, et c'est aussi a ¢a que sert cette médecine dite des soins de
supports, ou de médecine alternative, tout ce qui est dans le Care, dans I'intérét pour le patient. »

F « On n'a plus le temps trop de s'occuper de nos patients je pense que ¢a vient peut-étre un peu
de ca aussi »

C «llyale point de vue du médecin qui lui aussi est un petit peu... qui trouve que son métier est
un peu trop technique, qui est en train de se perdre un peu dans un manque d'humanisme... La
relation de soins sans humanisme c'est... une chose affreuse quoi. »

Certains onco-radiothérapeutes avaient trouvé des alternatives pour garder la main sur la
gestion des toxicités liées aux traitements, mais de maniere plus indirecte :

- Par I’établissement de protocoles de prise en charge des effets secondaires
- Par I'organisation des unités de prise en charge

G « Dans notre établissement, on a établi pour chaque type d'irradiation, pour chaque traitement
en cours, des procédures de prise en charge des effets secondaires. Des diarrhées, des effets
secondaires cutanés... Tout ¢a, on I'a protocolisé. »

D « nous avons un projet, déja bien avancé de plateforme commune soins de support entre
oncologie médicale et radiothérapie. »

F « C'est le service spécifique pour gérer les toxicités que j'ai créé. C'est a dire que le patient, s’il a
par exemple de la radiothérapie avec du cisplatine, aprés il est en ambulatoire donc c'est nous qui
sommes en premiere ligne s'il y a un probleme. »

Les SOS étaient familiers pour les onco-radiothérapeutes qui sont habitués a la gestion des
toxicités de leurs traitements. Il en irait de leur responsabilité. Cependant la gestion des
toxicités par l'onco-radiothérapeute aurait subi des évolutions. Il se dégagerait deux
attitudes en conséquence : une sorte de résignation ou au contraire, une volonté de garder
la main sur cette part du métier, en réinventant la prise en charge de ces toxicités (Figure 1).
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axée ir la
traitements

Modification de la
gestion des SOS par les
radiothérapeutes

Tentatives de « sauvetage » ou
Abandon de la instauration de systemes alternatifs
gestion de de gestion des toxicités (élaboration
certaines de protocoles de soins /
toxicités par collaboration étroite avec unités
délégation spécialisées/ création de sous-
unités de gestion de ces effets...etc)

Figure 1. Evolution de la prise en charge des toxicités en radiothérapie.

Concernant les Pratiques Non Conventionnelles a Visée Thérapeutique (PNCVT)

Pratique conventionnelle
La définition des pratiques non conventionnelles débuterait d’abord par celle du terme
« conventionnelle ». A travers les discours des enquétés, cette définition était complexe.

L'un des enquétés a fait appel a la notion de « bon sens », et la confiance dans ce qui nous a
été transmis.

F « Le bon sens est-ce qu'il y a de mieux réparti chez tout le monde. Le seul probléme c'est que les
gens ne savent pas |'utiliser. Citation de Descartes. »

F « Parce que vous faites confiance a vos maitres...a vos péres qui vous ont appris, parce que c'est
fondé sur des résultats trés précis. Il y a I'empirisme, bien sir, il y a aussi la preuve de son
efficacité sinon on arréterait de faire radiothérapie on ferait charmeur de feu, ce serait trés bien

Les éléments qui ressortaient pour la caractériser étaient les fondements scientifiques :

I’Evidence Based Medicine (EBM), la présence d’une technique et d’une formation pour la
transmettre, existence d’un rationnel scientifique.
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E « Je pense que pour les patients, ce qui doit rentrer a I'hopital, ce qui doit se faire a I'hopital, ce
sont des choses prouvées scientifiquement. »

F « ... et qu'on doit apprendre cette technique. »

A « Pour moi il faut aller plus loin, car il faut trouver une origine organique quand méme, méme si
¢a renforcera l'intérét de la technique pour moi. Mais pour moi il faut vraiment qu'il y ait une
explication plus organique. »

Certains enquétés ont défini les pratiques conventionnelles par des exemples. Le soutien
psychologique a été cité par plus de la moitié des enquétés. Pourtant, la validation du
soutien psychologique organisé n’a jamais été prouvée par I'EBM. Les autres soins
conventionnels cités étaient les soins infirmiers, les médicaments, les compléments
nutritionnels (aprés documentation d’une carence biologique), et le recours a une
diététicienne.

C « Ce sont les médicaments et les... »

A « La psychothérapie. Pour moi, le soutien psychologique fait partie de nos traitements, pour
moi c'est conventionnel. »

A travers ces exemples, on peut trouver comme définition de conventionnel ce qui est
courant, ce qui fait partie du paysage médical habituel.

La figure ci-dessous résume la définition de qui ressortait du terme « Pratiques
conventionnelles » dans le discours des enquétés (Figure 2).

‘Fondements scientifiques
Définition de
« Pratique
Evidence Based Medicine conventionnelle » Les médicaments

Technique / formation

Fe Les soins infirmiers
spécialisée

Rationnel scientifique

Le soutien psychologique

Suivi par diététicienne

v

Ce qui fait partie du paysage médical habituel ?

Figure 2. Définition de "Pratiques conventionnelles”.
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Définition des PNCVT
Le premier abord de la notion de PNCVT était relativement peu familier pour I'’ensemble des
enquétés.

C « J’ai entendu parler des techniques alternatives, oui, mais ce terme, non. ».

Les discours marqués par beaucoup d’hésitations soulignaient une pensée peu claire sur la
définition du terme. Un des enquétés a d’ailleurs refusé de répondre, la terminologie étant
trop floue.

Un enquété cependant avait un discours plus fluide, s’étant déja interrogé sur la question.

D « C'est un sujet qui m’intéresse donc j'y ai déja pas mal réfléchi. »

Plusieurs enquétés ont pointé du doigt le fait que la terminologie propre aux PNCVT est
souvent confuse, et induirait une désinformation. En effet, le terme thérapie induirait I'idée
de traitement, c’est-a-dire qu’elle serait mise au méme plan que les traitements médicaux
« conventionnels » et validés sur le plan scientifique. Thérapie serait alors une sorte de
« fourre-tout » de ce qui peut faire du bien. De méme le terme « alternative » sous-
entendrait une possible substitution au traitement conventionnel, qui mettrait également
une pratique non validée au méme plan qu’une pratique validée sur le plan scientifique.

F « Oui, parce que sinon, tout est une thérapie. Aller jouer aux boules c’est une thérapie aussi.
Ben oui, mais ¢a peut étre tres efficace d'aller jouer aux boules. Mon patient qui jouait a la belote
lui, tres efficace. Donc on ne peut pas appeler ¢a une belote-thérapie! C'est un peu... Donc voil3,
donc les gens ils mettent "thérapie" ca fait classe. Ca donne une validation médicale. »

D «Je n’aime pas vraiment le terme « alternative », car il laisse a penser que ces thérapies
pourraient se substituer aux traitements conventionnels. Je préfere le terme complémentaire, car
ces thérapies viennent s’ajouter a la prise en charge psychologique, diététiques, qui sont déja
validées. »

Si I'on abordait la définition des PNCVT comme des « thérapies non conventionnelles », une
premiere approche se dessinait comme une sorte de panier « fourre-tout » réunissant les
soins ne faisant pas partie du paysage médical habituel.

A « Ce qui est techniquement non prouvé par la science »

D « Et par non conventionnel, je dirais non adoubé par la fac de médecine ».

A « Tout ce qui n'est pas médicament, et tout ce qui n'est pas du soutien psychologique. »,

F « toutes techniques pour lesquelles il n'y a pas de formation »
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C « Pour moi ¢a appartiendrait a I'ordre du Care aussi »

F « toute technique qui a pour objectif d'améliorer le confort des patients »

Une autre approche du terme « non-conventionnel », pourrait se faire a travers deux
catégories, différenciées entre elles par la notion de rationalité.

E « Oui dans ma téte c’est un peu différencié entre ce qui reléve vraiment plus de la croyance,
inaccessible a un rationnel scientifique a tort ou a raison je ne sais pas. Et puis ce qui est
accessible a un rationnel scientifique, méme éventuellement un peu bizarre, mais il y a une base
scientifique mais pas forcément démontrée. »

La premiere catégorie était définie par la présence d’un rationnel scientifique entendable
par tous, mais non prouvé par I'EB. La seconde catégorie regroupait tout ce qui est de
I'ordre de la croyance pure et propre a chaque individu, inaccessible a la raison.

F: « Cest la difficulté qu'on a tous dans nos services avec les croyances, les croyances de
certaines personnes qui sont restées un petit peu sans fondement on va dire. »

C: « De l'irrationnel peut-étre. [...] Il y a quand méme une peur au moment ou on se retrouve seul
sous une machine, un traitement qui... que vous recevez, que vous ne voyez pas, qui va étre a la
fois utile et a la fois un peu délétére. Donc vous, vous devez...Enfin, ces deux extrémes vous devez
les combiner dans votre téte et c'est des fois compliqué. »

G « c'est une pratique a laquelle on ne comprend rien, sur lequel il n'y a pas d'explication
scientifique au temps ou on se parle tous les deux qui démontre que c’est de la connerie ou que
c'est vraiment efficace. Ca reste dans un soin de confort, c'est dans le ressenti... »

La définition des PNCVT n’était donc pas aisée pour les enquétés. L'abord pourrait se faire
dans un premier temps par une notion globale de « panier fourre-tout ». Un second abord
pourrait se faire par la voie de la rationalité (Figure 3).

-39-



TRAVAUX EFFECTUES Etude qualitative - Résultats

Un panier « fourre-tout » Notion de rationalité

Présence d’un rationnel
scientifique entendable
par tous, mais non prouve
par I'EBM

Tout soin ne faisant pas
partie du paysage
médical habituel

Tout ce qui est de I'ordre
de la croyance pure et
propre a chaque individu,
inaccessible a la raison

Figure 3. Deux approches pour définir les PNCVT.

Représentations des onco-radiothérapeutes quant aux PNCVT

Le point de vue des onco-radiothérapeutes par rapport aux PNCVT ne semblait pas étre figée
dans le temps. Deux enquétés ont déclaré avoir évolué en termes d’opinion quant aux
PNCVT, et cette évolution semblait aller vers un plus grand intérét ou une plus grande
tolérance de ces pratiques.

D « J'ai évolué sur mes positions. Je suis moins dogmatique que dans ma jeunesse. »

C « Et donc, dans les premiéres années de ma carriere, je me méfiais fortement e tous ces
aspects-la, parce que, parce que... j'en voyais les dégats. »

Souvent, les points de vue n’étaient pas tranchés quant a la légitimité des PNCVT, et le
positionnement initial incitait a la prudence envers un jugement trop hatif.

E « Non, je pense qu'il y a peut-étre a prendre et a laisser. »
F « Il ne faut pas étre opposé car on peut se tromper. »

E « Non mais je ne veux pas étre trop fermée, ni trop... Enfin, c'est juste qu’il faut étre vigilant je
pense. »
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Un certain malaise se révélait a travers cette hésitation, nettement mis en évidence par l'un
des enquétés qui a pointé du doigt le manque de frontiéres claires entre la médecine dite
conventionnelle et les PNCVT. L'absence de consensus clairement énoncé dans la
communauté scientifique a ce sujet génait.

E « En fait moi personnellement ¢ca ne me géne pas a titre individuel pour les quelques patients
gue je vois de donner mon avis, mais ce sont plus les médecins, la science et le monde médical en
général : comment nous comportons-nous vis a vis de ces médecines-la, parce que ¢a peut vite
dériver vers des escroqueries, vers n'importe quoi en fait. Du coup, ou mets-tu la barriére avant
de le conseiller, avant de I'accepter ? Ou est-ce qu'on pourrait mettre la barriere tous ensemble
pour que ¢a ne dépende pas du ressenti de chaque médecin en fait ? Et ca je pense que c'est
vraiment trés dur. »

Mode de connaissance des PNCVT

Les patients semblaient étre la source principale de connaissance des différents types
PNCVT. Mais I'entourage proche participait également a la diffusion des informations, ainsi
gue les médias.

D : « j’ai une sceur qui est tres branchée médecine naturelle... bien plus que moi. Nous en avons
beaucoup discuté »

E « J'ai un copain qui a fait une formation de maitre Reiki, il 'a dit que c'était une grosse
escroquerie »

A : « Dans des reportages ou des choses comme ca. Les médias... Ce n’est pas pendant nos études
¢a c'est sOr. Ce qui se passe en Inde ¢a n'intéresse pas beaucoup les gens, ni en Chine. Leur
médecine a base de plantes, ¢a c'est dans les médias. On parle de leurs chenilles, des tigres... »

-41-



TRAVAUX EFFECTUES

PNCVT rapportées par les enquétés

Etude qualitative - Résultats

Les PNCVT rapportées par les 7 enquétés sont listées dans le tableau ci-dessous (Tableau 2)
qui les classe selon les 5 catégories reconnues par les sociétés savantes, comme exposé dans

I'introduction (p.- 25 -).

Tableau 2. Différentes PNCVT citées par les enquétés.

Catégories de PNCVT Exemples donnés

Traitements a fondement
biologique

Approches corps-esprit

Systémes axés sur le corps et la
manipulation

Traitements énergétiques

Systemes médicaux paralléles

Régime cétosique
Anti-oxydants
phyto-oestrogenes
Phytothérapie (Millepertuis...)
Vitamines et oligo-éléments (Vitamine C,
Magnésium)

Spiruline

Argile

Coupeurs de feu

Hypnose

Méditation

Musicothérapie

Fer a cheval

Cierge a I'église

Patte de lapin

Sophrologie
Ponctions-réinjections de sang
Acupuncture

Réflexologie plantaire
Toucher-massage
Ostéopathie

Socio-esthétique

Bouillotte

Magnétiseur

Homéopathie
Médecine chinoise
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Usage professionnel des PNCVT

Deux enquétés ont déclaré avoir recours a des PNCVT pour leurs patients en pratique. Mais
ces PNCVT étaient essentiellement intégrées dans le parcours hospitalier, soit intégrées
dans le paysage médical habituel.

B : « Nous on avait un manipulateur qui avait été formé pour faire de I'hypnose, mais nous avons
essayé une ou deux fois, mais ¢a n'a pas eu une efficacité fonctionnellement. Mais il y a des gens
formés dans I’h6pital. On avait des touchers-massages, mais la ¢a fait déja quelques années que la
personne est partie en retraite et elle n'a pas été spécialement remplacée. Je crois que ¢a va étre
remis. »

D « Dans I’h6pital, nous avons de la sophrologie, de I'hypnose (des membres du personnel
formés), de I'ostéopathie (il y a une école d’ostéopathie a coté, et les étudiants viennent faire des
vacations a I’hopital), on a eu a une époque de la réflexologie plantaire, on a également une
socio-esthéticienne. Tous ces praticiens sont bénévoles. A I'extérieur, j'adresse également les
patients a un acupuncteur. »

Usage personnel des PNCVT
Plusieurs enquétés avaient eu recours a des PNCVT a des fins personnelles.

Deux enquétés ont rapporté pratiquer ou avoir recours a des PNCVT. Ces deux mémes
enquétés avaient déclaré avoir évolué sur leur position concernant les PNCVT.

C « J'ai fait une formation a I’hypnose mais j'ai pas vraiment pu la mettre en application... »

D « Oui. L'ostéopathie : je fais du vélo, et je tombe souvent de vélo... donc je vais voir un
ostéopathe qui me remets le dos en place. J'ai également beaucoup de douleurs chroniques pour
lesquelles j’ai fait de I'acupuncture (qui n’a pas marché d’ailleurs), de la méditation aussi.... Je fais
du yoga, j'ai pris autrefois de ’lhoméopathie, ¢ca n’a jamais marché. J’'ai aussi fait de I’hypnose
pour arréter de fumer... »

Risques du recours aux PNCVT

La question du risque de recours aux PNCVT n’a pas été posée directement. Cependant, lors
des entretiens, ceux-ci ont été richement énoncés et illustrés. Ils sont synthétisés dans la
figure ci-dessous (Figure 4) et détaillés par la suite.
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En lien avec le traitement . .
i En lien direct avec le cancer
conventionnel

- Abandon du traitement conventionnel au
profit des PNCVT

- Interaction avec le traitement
conventionnel

- Utilisation de phyto-oestrogenes

- Retard de prise en charge

Risques du

recours aux

- Manipulation des patients PNCVT

- Utilisation du systéme de santé et pression sur le
systéme a des fins économiques

- Dérive du monde médical avec risque de perte
d'unité de la communauté médicale, et perte de

- Pratiques douloureuses
- Escroquerie
-  Déplacements supplémentaires

confiance interne (des médecins envers le corps - Risque sectaire

médical) et externe (des patients envers le corps
‘médical)

En lien avec des principes
éthigues

Figure 4. Risque du recours aux PNCVT

Risques en lien avec le traitement conventionnel

Abandon du traitement conventionnel au profit des PNCVT
Interaction avec le traitement conventionnel
Retard de prise en charge

A : « lls ne risquent pas de désorienter le patient ou I'orienter vers... abandonner le traitement
"chimique" ou nous pour les rayons, pour des traitements qui sont non conventionnels. Je suis
plus dérangé par ce co6té-la que I'efficacité ou non d'un traitement. »

F « Je me souviens surtout des médecins. J'en avais un autre, et heu... Je I'ai dénoncé a I'ordre
d’ailleurs parce que c'était... J'avais soigné son pere, et elle lui a donné des plantes. Alors je ne
sais pas quelles plantes... C'était sa fille, elle était médecine généraliste, dans des endroits un peu
reculés dans les Vosges... Ce qui n'a rien a voir finalement mais bon... Il n'y avait pas trop de
contrdle on va dire. Et puis... elle lui donnait des plantes. Et puis il s'est arrété a 50gy au lieu de
70. Pour un carcinome épidermoide du sinus piriforme, un T2NO. Et je n'ai pas réussi a le
convaincre de continuer. Il me dit "Ma fille m'a donné des plantes, avec les rayons, ¢a suffit apres
je vais étre br(lé. Elle me fait des priéres, tout ca... Donc... je I'ai quand méme dénoncée a |'Ordre,
enfin j'ai fait une lettre a I'Ordre, parce que je me suis dit peut-étre qu'elle veut I'héritage, enfin
j'en sais rien... c'était son pere. Et donc I'Ordre a fait un courrier, et donc ils m'ont fait passer la
réponse comme quoi elle avait essayé de le persuader de continuer et c'est lui qui n'avait pas
voulu. »

-44 -



TRAVAUX EFFECTUES Etude qualitative - Résultats

C « Le premier exemple qui me vient a |'esprit ce sont des patientes qui se sont traitées par |'argile
et qui ont... qui ont bien slr vu leur cancer évoluer et qui sont arrivées dans des situations de
stades treés avancés, en n'ayant pas pris conscience que c'était leur erreur, et qui ont mis du temps
donc a consulter les médecins conventionnels. »

D « Globalement j'autorise tout, sauf les anti-oxydants type vitamine C, Curcuma. Je me méfie de
I’effet anti-oxydant pendant la radiothérapie. »

Risques en lien direct avec le cancer
- Phyto-oestrogenes

A « Par exemple, j'ai eu I'expérience quand j'étais interne, d'une dame qui a pris des médicaments
a base de soja pour un cancer du sein, et il s'est avéré que c’était des phyto-cestrogénes, et on ne
sait pas toujours leur influence sur les cancers du sein. »

Risques en lien avec des principes éthiques
- Manipulation des patients
- Utilisation du systéme de santé et pression sur le systéme a des fins économiques.
- Dérive du monde médical avec risque de perte d’unité de la communauté médicale,
et perte de confiance interne (des médecins envers le corps médical) et externe (des
patients envers le corps médical).

A « Un magnétiseur, oui, ils peuvent détourner les patients. lls ont parfois des parts de
manipulation. »

E « C'est le cas de I'noméopathie. Au départ ¢a a été remboursé pour des raisons de maintien de
I'emploi dans les labos, il y a des raisons économiques, et il y a aussi le vieux lobbying de ces labos
pharmaceutiques qui disent "Ok ¢a ne marche pas, mais au moins ¢a ne fait pas de mal, et si les
gens ne prennent pas ¢a, ils prendront quelque chose de pire. Donc autant leur laisser ¢a." »

E « ...mais ce sont plus les médecins, la science et le monde médical en général : comment nous
comportons-nous vis a vis de ces médecines-la, parce que ca peut vite dériver vers des
escroqueries, vers n'importe quoi en fait. Du coup, ou mets-tu la barriére avant de le conseiller,
avant de l'accepter ? OU est-ce qu'on pourrait mettre la barriére tous ensemble pour que ¢a ne
dépende pas du ressenti de chaque médecin en fait. Et ¢a je pense que c'est vraiment tres dur. »
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Risque d’atteinte directe a la qualité de vie des patients
- Pratiques douloureuses
- Escroquerie
- Déplacements supplémentaires
- Risque sectaire

B « Tant que ¢a ne leur fait pas de mal ¢ca ne me dérange pas en fait. »

D « Et je fais également attention a ce qu’ils ne dépensent pas trop d’argent, qu’ils ne subissent
pas d’arnaques. »

B « S’ils avaient d( aller ailleurs pour le faire ¢ca m'aurait plus génée. »

G « C'est qu'a un moment, si vous ou moi on devient des gourous... je ne suis pas dans le
jugement moral hein, je veux dire qu'on est plus dans notre réle de médecin qui doit, suivant les
termes du Code de déontologie, donner une information claire précise et intelligible, et des soins
adaptés aux connaissances de la science. »

D « Et je fais également attention a ce qu’ils ne dépensent pas trop d’argent, qu’ils ne subissent
pas d’arnaques. »

Fréquence du recours aux PNCVT
D’apres I'un des enquétés, le recours aux PNCVT est trés fréquent.

A « Je pense que chaque jour que je fais des consultations de surveillance il y en a une qui m'en
parle. »

Le recours a ces PNCVT serait probablement sous-estimé, et qu’il pourrait largement
dépasser ce que nous percevons.

G « Donc, cette information, qui est underground, elle existe déja, méme dans votre service de
radiothérapie. Et ca, faut pas le dire trop fort parce que... -mais c'est une réalité. ».
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Profil des patients utilisant les PNCVT
Le profil des patients décrit par les enquétés est rapporté dans le tableau suivant (Tableau 3).

Tableau 3. Caractéristiques des patients ayant recours aux PNCVT.

A "Les niveaux socio-
professionnels bas y vont limite
moins gque les niveaux un peu plus
élevés. "

D "nous prenons en charge une
population assez défavorisée."

A "Je n'ai jamais entendu un
homme parler d'un CF"

A "Oui, ce sont que des cancers du
sein.

Je n'ai jamais entendu d'ORL qui
allait voir un CF. C'est arrivé une ou
deux fois, c'était des femmes
traitées pour un cancer ORL HPV
plutét que alcoolo-tabagiques. lls
ne parlent pas beaucoup de
médecines alternatives, les ORL.
C’est surtout cancer du sein."

Prescription ou conseils d’utilisation des PNCVT

Les enquétés se contredisaient parfois eux-mémes sur ce sujet, avec, pour ceux qui étaient
en opposition une tolérance marquée pour des PNCVT habituellement retrouvées dans le
paysage médical. On pouvait dégager globalement deux groupes (Figure 5).

- Avis favorable pour tout type de PNCVT : ces radiothérapeutes montraient une
bonne adhésion aux PNCVT et étaient pro-actifs dans I'adressage a des praticiens en
guestion, mais en toujours en fonction du profil du patient.

- Avis défavorable partagé : refus d’étre impliqués dans |'orientation vers les PNCVT,
et la raison invoquée était la validation médicale implicite des PNCVT non habituelles
(non approuvées et sans validation scientifique propre). Ces radiothérapeutes
avaient volontiers recours a des PNCVT couramment proposées par les centres,
méme s’il existe peu ou pas de preuve scientifique a leur sujet.
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B « On propose aux patients, en général ils sont tres au courant car elle intervient aussi en chimio
comme elle ne fait pas que barreur de feu. Elle intervient beaucoup en chimio tout ¢a donc en
général les patients la connaissent déja. Je propose en fonction du profil psychologique je dirais.
Aprés ¢a m'arrive méme de proposer de I'homéopathie pour certaines choses, notamment des
bouffées de chaleur, ca m'arrive de la prescrire moi-méme. »

A « Mmm... pas vraiment non. Je ne connais pas de praticiens autours, et je ne pourrais pas
prescrire quelque chose qui... Je prescris des médicaments qui sont quoi : qui sont validés, je ne
vais pas prescrire quelque chose qui n'est pas validé. Je ne prescris jamais non. »

A « Apreés je ne sais pas... la sophrologie c'est une technique alternative. Je pourrais adresser a un
sophrologue ou a un psychologue. Ca peut m'arriver ¢a. Tu vois la sophrologie, c'est dans
I'alternatif je pense. Oui sophrologie, atelier peinture, le sport pour moi... oui j'adresse pour ces
choses-la."

Prescription/conseils d’utilisation des
PNCVT

Avis favorable Avis défavorable partagé

Refus d’étre impliqué dans la

presciptionde PNCVT non
. habituelles
Pro-actifs dans I'adressage a

des praticiens Recours aux PNCVT proposées
dans les centres

Toujours en fonction du profil
du patient

Bonne adhésion aux PNCVT

Figure 5. Prescription ou conseils d'utilisation des PNCVT par les enquétés.
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Concernant les coupeurs de feu (CF)

Différents noms rapportés :
Selon les différentes régions, le coupeur de feu se faisaient appeler de maniéres diverses :

Coupeur de feu, Barreur de Feu, Charmeur de Feu, Tireur de feu

Lien entre les CF et les PNCVT

Les enquétés incluaient le recours aux CF dans les PNCVT. Il existait dans leur discours une
nuance entre la notion de «thérapie» (objectif = traiter) et de pratique/soin
complémentaire (objectif = soutenir).

C : « Enfin, médecine... de nouveau c'est une aide a la réalisation d'un traitement. »

G « C'est pas Evidence based. Donc, dans ces pratiques qui sont des soins de confort, vous avez
aussi des gens qui vont tirer le feu. [...] Ca reste dans un soin de confort, c'est dans le ressenti... ».

C « Mais en soit ¢ca n'a pas un but d'efficacité, de résultat supérieur en ce qui concerne le
traitement lui-méme. Ca aide a l'accepter, a le supporter. Donc c'est une aide. Ca ne remplace
rien. »

Point de vue quant au recours aux CF

Globalement, tous les enquétés étaient intéressés par la question du recours aux CF, car il
s’agit d’'une pratique fréquemment rapportée, mais qui pourrait potentiellement présenter
un risque.

A « Je pense que chaque jour que je fais des consultations de surveillance il y en a une qui m'en
parle. »

E « Ca m'intéresse puisque les patients sont trés intéressés par ¢a et il peut il y avoir
potentiellement dans le lot une grosse escroquerie, donc je pense qu'il faut qu'on soit assez
vigilent. »
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Le recours aux CF était assimilé a une croyance ésotérique, a de la magie.

F « Voila, donc si I'on croit a ces choses-1a, c’est a dire des choses un peu ésotériques, dans ce cas-
la on peut croire a tout quoi. »

C « Déja le mot Feu, parce que Coupeur de Feu, c'est... c'est... rien que ¢a, on a lI'impression qu'on
va tomber chez un sorcier indien qui va... qui va justement avoir des paroles un peu chamaniques
et qui va... qui va faire des gestes qui feront que...Le feu c'est quoi, c'est aussi le traitement qui va
vous sauver mais qui risque d'étre délétere. Il va le couper. Donc on lui préte quand méme un
énorme pouvoir. Il faudrait qu'il le coupe bien aussi, parce qu'il coupe pas ce feu qui est efficace !
Il faut qu'il coupe le feu qui ne soit pas efficace (rires). »

Un enquété a manifesté un changement radical de perception des CF a la suite
d’évenements extraordinaires survenus chez des patients.

D « Il y a quelques années, j'ai pris en charge une jeune-femme d’une vingtaine d’année pour une
tumeur de la langue. Je I'ai traitée par radio-chimiothérapie, et au bout de quelques semaines de
traitement, elle a développé une mucite de grade 3, avec introduction de morphiniques...etc. Elle
m’a laissé un message un jour pour me demander si elle pouvait aller voir un rebouteux en
Vendée. Je n’y ai pas vu d’inconvénient. Je la revois en consultation quelques jours plus tard, et...
plus de mucite. Plus de douleurs non plus. Je lui demande mais qu’est-ce qui s’est passé ? Et elle
me dit qu’elle est allée voir ce barreur de feu, il a posé ses mains autour de ses machoires, elle a
senti de la chaleur, et puis elle est partie...et plus rien. Alors ¢a, ¢a, ca m’a profondément
guestionnée. Il n'y avait objectivement plus de mucite, et une mucite grade 3, sous morphiniques,
non mais ce n’était PAS possible. J’ai méme diminué progressivement morphine jusqu’a la fin du
traitement. Et la mucite n’est pas revenue avant la fin du traitement, non. Alors je me suis
particulierement intéressée a son suivi, parce que je craignais que cette réaction soit due a une
mauvaise efficacité des rayons, et non. Je la suis depuis plusieurs années et elle est toujours en
rémission.

Le deuxiéme épisode concerne une infirmiére que j’ai traitée pour un cancer du larynx. Elle avait
au bout de quelques semaines une radiodermite de grade 3 avec des pansements...etc. Je la vois
venir a ma consultation sans pansements, la peau redevenue normale. Je lui dis : « lls ont bien
marché les pansements ! », et elle me répond « Non, les pansements n’ont pas tenu. Je suis donc
allée voir un barreur de feu. » A nouveau je n’en revenais pas. Une radiodermite de grade 3, ¢a ne
peut pas s’améliorer comme ¢a, surtout pas avant la fin de la radiothérapie qui plus est. Ce n’était
pas possible. »
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Des rencontres ont aussi été a I'origine de modification du jugement pour cet enquété, ce
qui souligne I'impact du lien inter-personne dans |I'adhésion a cette pratique.

D : « Et enfin, la troisieme chose qui a beaucoup compté c’est que I'on avait un infirmier, Jacques,
qui était quelgu’un d’adorable. Il m’écrivait des petits mots qu’il glissait sous la porte de mon
bureau, les patients avaient un trés bon contact avec lui, il débloquait les dos en faisant des points
de massage, il soulageait certains maux ... bref je I'aimais beaucoup. Et quand il est parti a la
retraite il m’a dit qu’il était barreur de feu. Donc je me suis dit que j'allais lui envoyer des
patients. »

Modalités d’action de CF
Les CF étaient vus par plusieurs enquétés comme des personnes plutot bienveillantes qui
exercent leur don de maniére bénévole.

E : « C'est plutot altruiste. S'ils pensent avoir un don et que gratuitement ils en font part aux gens
en pensant les aider de fagon sincere, c'est plutét aidant, bienveillant. »

Un don qui se transmet et s’exerce gratuitement
Couper le feu serait un don qui se transmet de génération en génération ou méme d’une
personne a une autre sans nécessaire lien de parenté.

D « Je pense également a une amie radiothérapeute, qui m’a raconté une histoire surprenante de
maniere confidentielle un jour. Elle prenait en charge une patiente barreur de feu qui lui a donné
son don. C’est un don qui se transmet de génération en génération a priori. Et elle lui a dit « Vous
en aurez plus besoin que moi avec ce que vous faites, je vous le donne. » Elle a donc « recu » ce
don. Alors elle ne s’en sert pas avec ses patients, mais du jour au lendemain, elle s’est rendu
compte qu’elle arrivait a apaiser les brilures de ses enfants, soigner des zonas... etc. »

Les coupeurs de feu sont généralement gratuits.

G « lls ne demandent jamais d'argent. lls ne se font jamais payer leur intervention. Les CF, en
général, au moins en France - on va parler de ce que je connais un peu- ce sont des gens qui
considerent avoir recu un don, de leur maman, de leur grand-meére, de leur cousine, de quelqu'un,
qu'ils en sont les dépositaires transitoires, pour lequel ils ne font pas payer. lls ne demandent
jamais un sou, hein, je crois que c'est exceptionnel, il n'y a pas de plainte -aux pénales ou je sais
pas quoi- sur des gens a qui on a extorqué de I'argent. Et non seulement ils ont regu ce don, et ils
considerent qu'ils sont en devoir de le transmettre. Bon, je pense qu'on a d{ vous le dire ¢a aussi,
mais ce qui est intéressant, c'est qu'il n’y a jamais, ils n’attachent pas a cette pratique des euros,
des dollars, de I'argent. Ce n'est pas une démarche commerciale, ce n'est pas une démarche pour
faire de I'argent. lls sont dans une espéce de démarche, je vais employer un mot un peu fort,
messianique. lls ont recu quelque chose, il faut le transmettre. »
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Meécanisme d’action
Couper le feu serait liée a un magnétisme ou un pouvoir.

C: «Ce sont des gens qui appliquent des... Qui auraient des capacités heu... des propriétés
magnétiques, et qui heu... Qui récitent un texte je crois pendant la séance. Donc ils doivent avoir
je crois... a mon avis un certain charisme, un pouvoir de persuasion aussi, donc on retourne aussi
un peu a l'idée de la personnalité du pratiquant, et de la personnalité de celui qui recoit la séance.
Manipulation ¢a ne serait pas un bon mot... Heu... Non je ne sais... C'est un rapport de
personnalité a personnalité. Il me rassemblerait. Plutot ¢a je dirais. »

Réciter un texte, des priéres a la maniére d’une incantation.

E: «Jai I'impression qu’il y a plusieurs techniques, la plus fréquente je crois est de réciter une
priere. Il y assurément d’autres techniques, peut-étre avec des gestes particuliers... je ne sais pas
mais je connais que celle de la priere. »

Simplement discuter.

F: « Il est gratuit. Il fonctionne par téléphone, il discute avec les patients. Il n’y a pas de rituel, pas
de connotation religieuse. »

Particularité de la relation praticien-patient

Il ressortait dans les discours des enquétés, que la relation entre le CF et le patient semblait
particulier. L’écoute, la compréhension du patient dans sa globalité, proche de la relation
gu’un patient pourrait s’apparenter a la relation patient-psychologue. Cependant, un
élément semblait rendre cette relation particuliere, différente d’un soutien psychologique
classique : celui de rejoindre le versant « irrationnel » de la personnalité du patient.

C « C'est un rapport de personnalité a personnalité. »

B « c'est quand méme quelqu'un qui est gentil, a I'écoute, que de toute fagon il y aura aussi un
caractére... comme une psychologue quoi, je pense que les patients aiment bien lui parler. »

C « Il y a peut-étre dans la simple relation au CF, quelque chose de I'ordre de l'irrationnel cette
fois, et l'impression que... que ce traitement qui a une réputation pas trés sympathique, on s'en
protége en méme temps. »

C « Et du coup cette angoisse-la, le CF, c'est donc peut-étre oui effectivement, de I'ordre du
spirituel, un peu du chamanisme, comme vous voulez, et c'est...c'est l'idée que... il vous faut
quelqu’un qui va vous en protéger pour le reste de votre corps. Parce que vous avez le corps, et a
Iésion a traiter. Et vous voudriez que ce soit que la lésion qui y soit. Je pense, je crois que vous
avez quand méme un peu de ce type de réflexe. »
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Une action a distance ou en présence du patient
Couper le feu se ferait le plus souvent a distance par téléphone, ou via des photos.

G: «Il'y a ceux qui font ¢a par téléphone. Je vous rapporte des paroles hein. Sur les photos. On
est complétement dans la magie, hein, on est d'accord. Certains font ¢a, alors ils n‘ont pas de
cabinet, hein, on est d'accord. lls font ¢ca chez eux, chez les gens, par contact. »

F: « Oui, 'imposition des mains comme je vous disais pour cette jeune femme, a distance... je

crois que certains utilisent des photos. En tous cas, on m’en a rapporté peu avec qui le contact
était direct. »

B : « Moi j'ai travaillé en Corse ou c'est tres répandu, et en fait ils font méme c¢a par téléphone.
Alors elle, elle les voit une fois par semaine, aprés elle peut les voir plus. Aprés j'en ai qui
regardent juste la photo, ils veulent juste une photo. J'ai des patients qui m'ont rapporté ca. »

Si la pratique se fait en présence du patient, il s’agirait en général d’'imposition des mains
avec d’éventuelles incantations.

A: « Ce sont des gens qui disent des formules, je ne sais pas d'olu ¢a vient, (c'est d'origine ou
d'autre écriture). Pour retirer la chaleur, la bralure. Il y a des gens qui font ¢a a distance, il y a des
gens... il faut la présence du patient pour le faire. »

F: « "Je vais voir le CF, ca me fait du bien." Je leur dis "Mais vous faites comme vous voulez." Ils
me disent "Oui c'est ma voisine, on discute pendant une heure, une demi-heure, elle me fait des
priéres, voila... Avec les mains, je me sens bien, c'est sympa... »

Objectif : soulager la douleur physique et améliorer le bien-étre global
L’objectif principal serait de soulager la douleur physique (la « br(lure » liée aux rayons),
mais le bénéfice pourrait également étre d’améliorer le bien-étre global.

G: « Soit par un contact direct... Alors généralement ils ne touchent pas les gens. lls s'en
approchent, mais... Je me souviens d'une dame qui m'avait dit "Il a approché ses mains de mon
sein, et il m'a dit : Je sens la chaleur qui rentre dans ma main, et vous allez étre soulagée." »

D’autres champs d’application
Les différents champs d’application en dehors de la radiothérapie seraient les maladies
dermatologiques (affections chroniques ou aigues : zona, verrues...etc).
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G : « Alors, ce qu'il y a de particulier, c'est que ces gens-la interviennent sur les irradiations que
nous délivrons tous les deux, et aussi, ils interviennent dans les douleurs post-zostériennes, pas
dans les zonas eux-mémes mais dans les douleurs post-zostériennes aussi, et dans des endroits ou
la douleur est vive. »

B « Les patients m'ont raconté qu'elle va leur dire qu'elle va travailler sur d'autres choses. Des
douleurs ailleurs, des maladies de peau, je ne sais plus laquelle mais il y avait un patient qui avait
une maladie de peau. Pour certains patients, elle ne leur a pas fait que la radiothérapie ¢a c'est
sar. »

Expérience d’un centre ayant son propre coupeur de feu.

Un des enquétés faisait partie d’un centre dans lequel est employée de maniéere bénévole
une magnétiseuse qui est coupeur de feu. Cela se fait par le biais d’'une association de
soutien des patients, externe a I’hopital.

Il est intéressant de noter que la question financiere avait créé une réelle problématique, et
gu’elle s’est résolue en statuant officiellement sur le statut bénévole de l'intervenante via
I'association. On releve également que I'avis médical était plutot réticent a I'intervention de
cette magnétiseuse dans le centre.
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B « Elle est la 1 jour par semaine le mercredi, elle est la dans un cadre bénévole, dans le cadre
d'une association qui s'appelle Les Blouses Roses, qui est un équivalent de la Ligue en France, et
du coup tous les patients qui veulent aller la voir peuvent la voir apres la séance. Aprés je sais
gu'elle le fait aussi a domicile donc il y a des patients qui la voient en plus a domicile. Il y des
conditions financieres : en gros les patients doivent donner ce qu'ils veulent entre guillemets,
d'aprés ce qu'on sait. Chez nous elle est la dans un cadre bénévole elle est la le mercredi, s'ils
veulent la voir en plus aprés il y en a quelques-uns qui la voient en plus. »

Comment a été mise en place la maniére dont elle intervient ?

« Elle venait déja pas mal, elle était assez présente en chimio et elle proposait pas mal ses
services. Apres chez nous c'est particulier car c'est une amie [d’un haut dirigeant]. [...] je pense
gu’il a appuyé aussi pour qu'on puisse trouver une place. On avait un bureau disponible le
mercredi donc on lui a laissé en fait. Mais au départ ce n'était pas dans le cadre de I'association
donc c'était un peu compliqué car on ne savait pas trop ce qui se passait et les patients se
sentaient obligés de la payer, donc on a fini par l'intégrer a cette association pour qu'elle ait le
droit de rentrer dans I'h6pital plus facilement et qu'il y ait un cadre qui encadre sa pratique on
dira. Les bénévoles sont la pour voir les patients pour d'autres choses. Maintenant moins avec le
Covid mais jusque-la ils montaient voir les patients, rendre visite a ceux qui étaient hospitalisés
tous seuls, ils apportaient des journaux a lire, des livres, ils leurs amenaient des bonbons, des
choses comme ¢a une fois par semaine, donc c'est une association qui était déja présente a
I’hopital pour soutenir les patients.

Elle a un bureau qui est celui d'un médecin, qui était d'ailleurs longtemps le mien, mais comme je
ne travaillais pas le mercredi, il y avait un bureau libre. Mais ce n'est pas son bureau attitré ou elle
fait toutes ses consultations, c'est juste un bureau disponible pour que les patients traversent le
couloir, ils vont la voir juste aprés la séance. lIs n‘ont pas besoin de se déplacer ailleurs.

Oui, je ne lui ai jamais demandé comment elle faisait... Je ne suis pas assez curieuse pour lui avoir
demandé une consultation, on va dire. A priori, elle met les mains sur les patients, et elle les
bouge au-dessus d'eux. Et ¢ca dure, on va dire 10 minutes un quart d'heure. »

Modalité d’action des CF - en résumé

Les CF seraient des personnes plutot bienveillantes ayant bénéficié d’'un don qu’elles cherchent a transmettre ou a
mettre a profit des autres afin de soulager la douleur ou d’améliorer le bien-étre global.

Il existe de multiples techniques en présence ou a distance. Leur point commun est d’étre indolore et gratuites.

Les mauvaises expériences de coupeurs de feu rapportées sont liées a une escroquerie, a des pratiques déviantes,
onéreuses et potentiellement dangereuses de I'ordre du charlatanisme. Ces pratiques sembleraient marginales.
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Profil des patients ayant recours aux CF

Le profil des patientes ayant recours aux CF selon les enquétés est présenté dans le tableau
ci-dessous (Tableau 4). Il s’agirait essentiellement de femmes ayant un cancer du sein,
présentant une forte adhésion aux PNCVT, venant d’un milieu rural, ayant un niveau socio-
culturel moins élevé. Il y aurait également un lien avec la confession religieuse (populations
de tradition chrétienne plutoét).

Tableau 4. Caractéristiques des patients ayant recours aux coupeurs de feu.

A "Je pense que c'est plus large. "

C"... Qui ont le temps de lire beaucoup de magazines, beaucoup se
renseigner sur des sources qui sont plus ou moins valables, qui croient a
toutes les médecines paralleles... "

B "parce que c'est beaucoup les femmes qui y vont, c'est quand méme
une majorité de femmes en général."

D "Et sinon, spontanément ce sont plutot des femmes qui y ont recours."

C "je pense essentiellement au cancer du sein, parce qu'on l'utilise pas
vraiment pour beaucoup d'autres indications"

D "Alors, ce sont surtout des patients ORL, je dirais 20 a 30 %, peu de
digestifs... "

A "En général elles sont plutot méfiantes de tout ce qui est traitement."”

C "Les femmes avec une forte sensibilité peut-étre... émotionnellement
plus fragiles... "

D "Globalement, je distingue 3 profils de patients quand je propose. Il y a
ceux qui sont a fond avec une tres forte adhésion a cette pratique.
D’autres sont surpris, me regardent avec des yeux ronds lorsque je leur
propose, et disent pourquoi pas. D’autres disent non catégoriquement et
ne veulent surtout pas en entendre parler."

D "J'ai I'impression que ceux qui vient d’'un milieu campagnard y sont plus
enclins."

A "Mais c’est plus orienté religion catholique."

D "D’autres disent non catégoriquement et ne veulent surtout pas en
entendre parler. Pour ceux-13, il y a une influence ethnique et religieuse

certaine... ils craignent les Djinns j’ai cru comprendre. Ce sont surtout des
patients originaires d’Afrique du Nord et d’Asie."

G " je n'ai aucune expérience des tireurs de feu dans les populations
musulmanes."

D" Et j'aurais tendance a dire que ceux qui ont un niveau socio-
économique bas y adhérent plus volontiers aussi."
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Mode de connaissance de CF par les patients
Selon un enquété, les patientes se transmettraient les informations entre elles par bouche a
oreille, notamment pendant leur traitement ou par le biais d’associations de patientes.

A « Comme c'est la méme machine, elles parlent toutes entre elles. Comme il y a beaucoup plus
de cancers du sein que d’autres localisations, elles se parlent énormément entre elles, elles vont
plus aux associations que les autres types de cancers. Tu ne vas pas trouver beaucoup
d'associations pour le cancer du poumon par exemple. »

Un autre enquété a souligné que des listes circulaient de maniere underground entre
paramédicaux, et que l'information était transmise ainsi aux patients.

G « J'ai découvert, quand je me suis lancé dans cette histoire de communication la-dessus, qu'il y
avait des listes que les manipulateurs-et c'est pas des charlots nos manipulateurs - donnaient aux
patientes. Donc ¢a marche, vous avez le bouche a oreille, dans les associations de patientes, que
ce soit a la Ligue, ¢a soit Vivre comme avant, que ce soit Europa dona, ou toutes les associations
roses...etc. On se donne non pas sous le manteau, comme un secret mais comme un bien étre a
partager, des listes. »

Mode de connaissance des CF par le radiothérapeute
La mauvaise connaissance des pratiques des CF était relevée par I'un des enquétés.

A « On n'a pas vraiment, on n'a jamais eu de bonne information et c'est difficile de trouver une
bonne information sur les choses auxquelles les patients ont énormément recours. »

Les moyens de connaissances rapportés étaient :

- Les médias
- Les patients
- Le bouche a oreille

A « Tout ce que j'ai entendu c'est par les médias. Les patientes elles me disent qu'elles vont voir
un coupeur de feu, elles ne me disent pas ce que c'est qu'un coupeur de feu je pense, elles ne
vont pas me l'expliquer. »

E « Non c’est ce que les patients m’ont dit, ce que j'entends dans mon entourage, mais je n’ai rien
lu la-dessus, sur la technique en particulier, non. »
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Bénéfices du recours aux CF

Sur les raisons du recours

Selon I'un des enquétés, les patients se tournant vers un CF seraient ceux qui ne pouvaient
pas bénéficier d’'une prise en charge psychologique adaptée. Il s’agirait alors d’un recours
par défaut.

F « On a des psychologues mais ils sont tres pris, ils sont pas assez nombreux. Donc les gens aprés
ils vont voir un CF. »

Cela se ferait d’autant plus facilement que le recours est trés facile.

A « Mais c'est facile. Il n'y a aucune patiente qui a eu un probléme pour trouver un CF, ce n'est
pas quelque chose de rare. ».

Bénéfices percus par les patients
Les enquétés rapportaient que les patients manifestaient une forte satisfaction du recours
aux CF.

C: « C'est pas forcément |'action du CF, mais je dois noter que I'effet était positif, et qu'elles en
étaient trés contentes. »

Il s’agissait de bénéfices du type amélioration du bien-étre, et diminution de la douleur.

B : « lls nous disent qu'ils sentent moins le feu apres et que ¢a va mieux et que les douleurs qu'ils
avaient sont passées. Et d'autres qui croient, qui vous disent que tout de suite apres ils se sentent
mieux, qu'ils sentent le feu sortir, etc.... »

Bénéfices objectivés
En termes de toxicité cutanée, presque tous les enquétés s’accordaient pour affirmer qu’un
bénéfice n’était jamais objectivé sur la réduction de la radiodermite.

G : « Si vous voulez, quand le sein est rouge, il reste rouge, il reste... comme vous connaissez hein,
sur un sein de tres gros volume, dans le sillon sous-mammaire, ¢a va chauffer, on sait bien. Et bien
¢a n'a jamais eu d'effet objectif sur la rougeur, sur la... Le sein inflammatoire reste inflammatoire,
mais le ressenti de la patiente c'est ce qui change. Donc, on est dans la subjectivité. »

B « Avec I'amélioration des techniques c'est difficile de dire... C'est toujours pareil, avec I'lMRT,
avec l'arcthérapie, les traitements de la prostate se passent mieux qu'avant, donc c'est toujours
difficile de comparer, de dire que c'est le BF qui enleve toutes les tox. Apres j'ai vu des
radiodermites de grade 2-3 chez des patientes qui voyaient la BF. »
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Un des enquétés suspectait tout de méme une efficacité propre du recours au CF sur la
toxicité cutanée, a la suite de I'expérience d’une régression inexplicable de radiodermite
chez une patiente.

D « Un effet oui je pense... Je ne sais pas, il y un effet que je ne connais pas, que je ne comprends
pas, mais je pense qu’il y a autre chose que I'effet placebo. Il y a un effet placebo tres
certainement, mais pas seulement, je crois. »

Si peu de bénéfices en termes de toxicité cutanée n’étaient objectivés, d’autres bénéfices
étaient mis en avant par certains enquétés, que ce soit relatif au recours aux CF ou aux
PNCVT en général :

- Amélioration de la compliance aux soins

- Alternative en prévention de la toxicité cutanée

- Le patient devient acteur de sa prise en charge

- Rééquilibrer les soins pour une prise en charge plus globale

B « C'est possible pour certains, car ils attendent vraiment la consultation du mercredi pour voir la
CF. Je pense que ¢a les aide a tenir dans le traitement et a dire "Non non, on n'arréte pas". Donc
oui, je pense que ¢a améliore, pour ceux qui y croient. »

C: « Si c'est pour l'acceptation d'un soin, une difficulté a passer une épreuve douloureuse... J'y
crois fortement, mais ¢a s'arréte a mon avis la. C'est le cas pour I'hypnose. »

B « Le probléme c'est que la, on n'a pas grand-chose en préventif actuellement. [...]Ca donne
I'impression au patient de faire quelque chose pour éviter la maladie et la toxicité. »

B « lls deviennent un peu acteur de leur traitement, donc c'est pas mal.

D « Tout d’abord, au fait que le patient devient acteur de sa maladie. Il arréte de subir sa prise en
charge. C’'est pour ¢a aussi qu’il est important que tout ne soit pas déja disponible et servi sur un
plateau. Il ne faut pas qu’ils soient passifs. »

C « On n'a plus le temps de tout ¢a, et c'est aussi a ¢a que sert cette médecine dite des soins de
supports, ou de médecine alternative, tout ce qui est dans le Care, dans |'intérét pour le patient. »

Meécanismes pouvant expliquer les bénéfices percus

Le mécanisme mis en avant par la plupart des enquétés était en premier lieu le soutien
psychologique par I’écoute. Ce soutien se manifesterait d’une part en créant une relation
de confiance, et d’autre part, en créant une relation qui atteindrait le patient dans sa part
d’irrationnel, la ou le médecin n’a peut-étre pas de prise.
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B « C'est quand méme quelqu'un qui est gentil, a I'écoute, que de toute fagon il y aura aussi un
caractére... comme une psychologue quoi, je pense que les patients aiment bien lui parler. »

C« Je pense que le patient est fragilisé, il y a une masse de données et puis on en oublie un peu le
facteur humain, mais quelque part le CF il vient pour une relation toute simple avec eux. »

C « Oui. Et du coup cette angoisse-la, le CF, c'est donc peut-étre oui effectivement, de I'ordre du
spirituel, un peu du chamanisme, comme vous voulez, et c'est...c'est I'idée que... il vous faut
qguelgu’un qui va vous en protéger pour le reste de votre corps. Parce que vous avez le corps,
et a lésion a traiter. Et vous voudriez que ce soit que la Iésion qui y soit. Je pense crois que
vous avez quand méme un peu de ce type de réflexe. »

e L’effet placebo était un des mécanismes explicatifs étant donné son caractéere inhérent a
tout soin. Cependant I'un des enquétés restait dubitatif, disant que comme tout effet,
cela restait a démontrer.

D « Il'y a un effet placebo tres certainement, mais pas seulement, je crois. »

E « Oui je suis quasiment slre (qu’il y a une effet placebo). Pourquoi il n'y en aurait pas ? »

F « Alors, je dis j'en sais rien, peut-étre. Je dirais peut-étre. Peut-étre... a démontrer. »

e Deux enquétés évoquaient un effet propre du recours aux CF sans pouvoir expliquer
lequel.

D « Un effet oui je pense... Je ne sais pas, il y un effet que je ne connais pas, que je ne comprends
pas, mais je pense qu’il y a autre chose que l'effet placebo. Il y a un effet placebo tres
certainement, mais pas seulement, je crois. »

G « Mais donc chez les gens qui s'y soumettent, il y a un bénéfice qui semble dépasser un simple
effet placébo. Mais comme je n'ai pas le dénominateur, je ne peux pas savoir si c'est vrai. »

Ces réflexions ont d’ailleurs poussé certains des enquétés a vouloir réaliser des essais de
phase 3, mais a chaque fois la mise forme de |'étude était trop complexe ou trop onéreuse.
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B « On voulait monter une étude mais en fait c'est trop compliqué de monter une étude entre 2
patients... il faudrait 1 patiente qui a deux cancers du sein en méme temps et elle fait son truc
que sur un sein et pas sur l'autre... »

D « J'ai réfléchi a un essai de phase 3, randomisé, avec comme critére principal I'évaluation de la
radioépidermite de grade 3 dans les cancers ORL, car on peut faire des photos et coter
objectivement cette toxicité, c’est assez facile. Je voulais faire 3 bras : un bras sans intervention,
un bras faux BF et un bras vrai BF. Les gens étaient trés intéressés par le sujet, plusieurs
radiothérapeutes étaient d’accord pour participer a I'étude, plusieurs manips étaient motivés
pour faire le faux coupeur de feu, j'avais réussi a réunir une bonne liste de BF qui acceptaient de
participer a I’étude. J’ai méme une amie chercheuse en neuroscience qui travaille beaucoup sur
I’effet placebo qui était intéressée. Et en faisant mes hypothéses statistiques, je me suis rendu
compte qu’il faudrait environ 800 patients, car les radioépidermites de grade 3 sont assez rares
maintenant. En soi, ce qui colte cher ce n’est pas I'étude en elle-méme mais ce sont les attachés
de recherche clinique...etc, mais le budget était trop élevé. »

Les bénéfices du recours aux CF et les mécanismes explicatifs sont synthétisés dans la figure
ci-dessous (Figure 6).
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Figure 6. Bénéfices du recours aux CF et mécanismes explicatifs.
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Risques du recours aux CF

Certains enquétés évoquaient un risque du recours aux CF. Ces risques sont présentés ci-
dessous (Figure 7). Certains d’entre eux étaient liés a I'utilisation de PNCVT de maniére
générale.

Effets
déléteresdu ‘

. ] : Escroquerie
Perte de liberté du recoursa un

patient dans son CF
parcours de soins

Abandon du traitemen
Perte de confiance

dans le corps médical

conventionnel

Figure 7. Effets délétéres du recours aux coupeurs de feu.

Perte de liberté du patient dans son parcours de soins
Dans le centre ou le recours aux CF est officiellement proposé, des patients avaient pu se
sentir « forcés » d’y avoir recours.

B « Il y a des patients qui se sont sentis plus ou moins forcés par leur radiothérapeute, qui n'était
pas moi. Et qui ont dit "Plus jamais, c'est du grand n'importe quoi, elle bouge les mains au-dessus
de moi, c'est bon je ne veux plus y retourner" »

Perte de confiance dans le corps médical

Cet argument était le plus fréguemment avancé. Le médecin incarnant la médecine
rationnelle et fondée sur les preuves, des propositions telles que le recours a des pratiques
sans aucun fondement scientifique pourraient nuire a une relation de confiance patient-
médecin. Le patient comptant sur le médecin pour le traiter avec des moyens slrs et
efficaces.

E « Dans un centre ol j'ai travaillé, une infirmiere donnait des petits flyers de pub pour un
magnétiseur. Une patiente me I'a rendu furieuse, en me disant "Vous vous rendez compte,
comment on peut faire de la pub ? Déja la pub c'est interdit dans le milieu médical. C'est quelque
chose qui ne marche pas, c'est de I’escroquerie, du charlatanisme !"».

E « Soit on dit que les hopitaux et les médecins sont des garants trés strictes de la science et de la
médecine, soit on dit que finalement tout ce qui a l'air sympa, on peut bien le faire et on verra
bien ce qui se passe. Il faut décider. ».
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Escroquerie
Comme tout recours aux PNCVT, selon les enquétés, les CF pouvaient étre coupables de
charlatanisme, d’escroquerie.

E « Ca m'intéresse puisque les patients sont trés intéressés par ca et il peut il y avoir
potentiellement dans le lot une grosse escroquerie, donc je pense qu'il faut qu'on soit assez
vigilent. ».

Un seul enquété a rapporté avoir eu I'expérience d’un patient qui s’était fait escroquer par
un médecin coupeur de feu.

F : « Je me souviens d'un médecin généraliste, lui il faisait une priére, il enlevait 10 cc de sang qu'il
ré-injectait. Il faisait une prise de sang, il enlevait 10cc avec une seringue, il ré-injectait, il faisait
une priere. Mais je I'ai su tardivement parce que c'est un patient qui au bout de 5 ans - je m'en
souviens encore c’était un ethmoide, post-op qui allait trés bien, et il me dit "Ecoutez docteur, il
faut que je vous demande, mon médecin il est charmeur de feu, et il me fait ¢a et il me fait payer
500 francs... a I'époque. 500 francs ca doit étre... je ne sais pas moi... 50 euros, 75 euros... Tous les
mois depuis 5 ans." Voila. »

Abandon du traitement conventionnel

F « Le seul probleme c'est que parfois vous tombez sur certains qui disent qu'il faut arréter les
traitements. Donc il y en a quelques-uns. Il y en a quelques-uns qui font arréter les traitements,
mais c'est trés rare. »

Attitude du radiothérapeute face au patient demandeur de recours aux CF

Tous les enquétés donnaient leur autorisation aux patients demandant leur accord pour
aller voir un CF, pour des raisons invoquées de respect, de liberté des patients.

F « On respecte .... Alors, nos notre approche par rapport a ¢a c'est moi je respecte les gens s'ils
veulenty aller ils y vont. »

A « Pour moi c'est leur droit.»

Certains donnaient des conditions (gratuité...).

F « Il ne faut pas que ca coute un bras car ¢a deviendrait de I'escroquerie »
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Si le patient leur demandait leur avis, la plupart d’entre eux donnaient un avis trés neutre.

B « S'ils me demandent mon avis, moi personnellement je n'en n'ai jamais fait, et je n'ai pas de
preuve. »

Mais cette tolérance s’alliait généralement a un principe de précaution de ne pas
encourager ou conseiller le recours afin de ne pas « valider » cette pratique sur le plan
médical.

A « En fait, adresser une patiente a quelqu’un pour moi c'est valider cette personne, et valider la
pratique qu'il fait. »

En termes d’adressage aux CF, deux groupes se distinguaient: ceux qui proposent
spontanément et ceux qui s’y refusent.

On notait que chez les enquétés qui ne voulaient pas adresser, 'un d’eux a soulevé la
guestion de l'alliance thérapeutique, autrement dit, diriger un patient vers quelqu’un de
confiance pourrait participer a faire grandir la relation de confiance. Cependant, ce
sentiment d’empathie envers le patient était vite mis en opposition avec I'obligation de
maintenir la figure de « garant de la vérité scientifique » qu’incarne le médecin. Et
finalement, ce devoir semblait I'emporter, et 'empathie était alors vue comme une sorte de
malhonnéteté.

E « Dans l'alliance thérapeutique c'est pas trés sympa de ne pas les conseiller. [...] Mais que du
coup, on tombe vite dans le travers que je redoute qui est d'officialiser les choses, et que les
médecins formés par la science et pour la science n'en viennent a favoriser les attitudes qui ne
sont prouvées de rien, qu'on ne comprend pas. Et en fait, je trouve ¢a malhonnéte pour les
patients. »

Cette ambiguité dans la relation médecin-malade était également mise en évidence par I'un
des enquétés. Ces propos soulignaient une dualité entre volonté d’empathie et conscience
professionnelle.

C « Un conseil, non, je ne le ferais pas. Parce que je veux que mes patientes soient persuadées
que je travaille sur des bases scientifiques rationnelles, et que... ca n'empéche pas mon humanité,
mais mon humanité elle ne doit pas dépasser sa... Elle ne doit pas aller jusqu'a mettre en cause
mes... ma conscience professionnelle et ma rigueur scientifique. Donc sur une situation ou rien
n'est prouvé, je n'irais pas jusqu'au conseil. C'est a dire que je ne leur dis pas non, mais je n'y
pousse pas. »
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Deux enquétés pensant que le recours aux CF peut avoir un réel bénéfice pour le patient
n’hésitaient pas a le proposer.

G « Et je lui disais, et j'assume ce que je disais : "Madame, si dans votre entourage, il y avait
qguelqu'un qui sait tirer le feu, n'hésitez pas a aller la voir ». J'ai pas dit que ¢a allait marcher, je ne
dis pas que je suis slr que ¢ca va marcher et que j'ai des explications. »

D « Et donc je propose, moi, aux patients d’aller voir un CF. Oui, je suis assez pro-active en effet.
Avant j'y étais favorable seulement, maintenant je propose. Autrefois cela se faisait
officieusement car le chef de service était contre ces pratiques. »

Ce méme enquété avangait I'argument que [linformation circule déja de maniere
« underground », et qu’il serait plus judicieux de l'utiliser pour améliorer la relation de
confiance médecin-malade plutot que de la nier.

G « Dans tous les services de radiothérapie de France, de Navarre, d'Europe, vous avez les
manipulateurs qui ont des listes qui ont été confiées par des malades sur "dans votre quartier
madame, il y a ¢a, ou dans votre village en Provence...etc". Donc, cette information, qui est
underground, elle existe déja, méme dans votre service de radiothérapie. Et ¢a, faut pas le dire
trop fort parce que... -mais c'est une réalité. »

G « Je dis simplement : dans la cadre de la partie irrationnelle que nous portons tous en nous, le
médecin a une possibilité, c'est d'ouvrir la porte pour permettre aux gens d'exprimer ce qu'ils ont
en eux, et d'augmenter le coefficient de confiance. »

La juste attitude a avoir aupres du patient demandeur de recours aux CF révélait I'ambiguité
et la complexité de la relation médecin-malade. Au cceur de la problématique, se trouve
finalement celle de I'alliance thérapeutique, et de la dualité qui peut s’opérer entre le
sentiment d’humanité, d’empathie de la part du médecin, et de l'autre la conscience
professionnelle et la responsabilité scientifique (Figure 8). La recherche d’alliance
thérapeutique, en fonction de la posture que présentait I’onco-radiothérapeute aboutissait a
différentes orientations du patient.

Le caractére inévitable de la circulation des informations (de maniére underground) était un
argument soulevé pour appuyer la nécessité pour I’'onco-radiothérapeute d’étre acteur dans
cette orientation.

La question des frontiéres entre les PNCVT acceptables et inacceptables dans la proposition
de soins amplifiait le sentiment de malaise du médecin confronté a cette dualité de la
relation thérapeutique (cf. p.- 41 -).
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Figure 8. Attitude du radiothérapeute face au patient demandeur de recours aux CF.
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Avis sur la pratique des CF au sein d’un centre de radiothérapie

Une majorité des enquétés était hostile a I'idée de la présence officielle d’'un CF dans un
centre (Figure 9). L'enquété qui avait I'expérience du CF dans son centre suggérait que cette
activité avait été imposée par des autorités supérieures, sans réelle concertation du corps
médical.

D « Qui... en effet, je pense qu’il vaut mieux que cette pratique se fasse a 'extérieur des centres.
Que I'on adresse a quelqu’un d’extérieur. C’'est ce que je fais d’ailleurs. »

B « Apres chez nous c'est particulier car c'est une amie d’un haut dirigeant. [...] je pense gu’il a
appuyé aussi pour qu'on puisse trouver une place. »

Un CF dans un centre de radiothérapie ?

Pourquoi
pas ?

- Absencede validation
- Absencede contraintes

personnelle du RT.
dissuasives (physiques ou

- Absencede validation

matérielles). L
scientifique
- Principe d’autonomie des D’'autres pratiques non validées - Retentissementsur le reste
patients. ont leur place dans les centres. de la prise en charge.

- Raison éthique : fuite des
responsabilités. Possibilité

- Soins de confort au méme
titre que d'autres soins
proposés habituellement. dalternatives aux CF.

- Risque de mal prioriser le

K / K / \ budgetdu centre. /

Figure 9. Avis des enquétés quant a la présence d'un CF dans un centre de radiothérapie.

Raisons d’un avis défavorable
- Absence de validation personnelle

A « Mais je ne valide pas cOté personnel, ¢a c'est un domaine de croyance. »

- Absence de validation scientifique

A « La communauté scientifique elle, n'a jamais validé. Déja elle ne s'intéresse pas vraiment a
la question. »
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- Retentissement sur le reste de la prise en charge : perte de confiance du patient
dans le corps médical.

C « Parce que le risque c'est que c¢a décrédibilise aussi le reste de la prise en charge. »

- Raison éthique : fuite des responsabilités. On renverrait le patient vers un coupeur
de feu (ou autre PNCVT non validée) pour se débarrasser d’'un patient un peu
« compliqué ».
A « Pour eux c'est simplement se débarrasser de la patiente parfois, je ne sais pas. Parfois

c'est un peu le cas. Crois-moi, une patiente qui est trés anxieuse, c'est comme ¢a on dit "Allé,
on va voir I'homéopathe. »

- Possibilité d’alternatives aux CF : il existerait d’autres moyens que le recours aux
coupeurs de feu pour soulager les mémes symptémes. Si 'on parle d’effet placebo,
alors tous les effets pourraient se valoir.

E « Pourquoi on ne lui dirait pas "Monsieur c'est tres fréquent" ou "Madame c'est trés
fréquent ce qui vous arrive, je vais vous donner un médicament, ¢ca marche dans 100% des
cas, je ne suis pas inquiéte, dans 10 min vous étes dehors" ca lui fera le méme effet
théoriquement. Donc pourquoi... pourquoi le CF ? Si on veut avoir un effet placebo il y a plein
de fagons plus simples. »

- Risque de mal prioriser le budget du centre : attribuer des fonds a des soins non
prioritaires, sous prétexte qu’ils sont pris en charge dans le centre.

G « Parce que sinon, quand on va demander une machine de radiothérapie, on va nous dire
"Bah écoutez on a déja mis de I'argent sur les CF..." Vous rigolez mais c'est vrai. Pas sur les CF
bien sir, mais... Combien de fois on m'a rétorqué : on n'a pas de budget pour ¢a, mais on a du
budget pour telle chose qui n'est pas prioritaire. Ou du moins, moins prioritaire. Mais qui est
important aussi parfois mais bon... Voila. »

Raisons d’un avis non tranché
Un des enquétés était réticent a donner son avis sur la question de la place des CF dans un
centre, vis-a-vis des autres radiothérapeutes.

A « Pour les CF... Moi je ne peux pas parler au nom des autres, pour moi je ne le ferai pas. Je ne
peux pas parler au nom de mes collegues. »

By

Il comparait cette pratique a celle de la proposition religieuse (aumoneries, liée a des
croyances, sans bénéfice prouvé scientifiquement).

A «Je ne sais pas hein, un CF c'est comme faire venir prétre... Limite un prétre ca va faire
beaucoup plus de bien qu'un CF. »
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Sur la comparaison a la pratique de la religion, un autre enquété s’accordait a dire que la
validation des pratiques religieuses au sein des centres n’était pas claire, mais qu’elle était
ancrée historiguement dans les us et coutumes, et liée a I'histoire de la médecine.

G « Alors je suis d'accord avec vous, on n'est pas tres clair avec ¢a. La religion... on a le droit de
parler de tout sauf de la religion. Voila. Donc le probleme il est la. On ne devrait pas mélanger la
religion et les soins bien s(r. Par contre, que les gens souhaitent le faire, bien sGr. On les laisse
faire. Mais en fait si vous regardez... il faut se souvenir de notre histoire. Moi quand j'étais
interne, il y avait des bonne-sceurs dans le service hein. J'ai connu des bonne-sceurs dans le
service avec le voile et tout le toutim hein. Et je me souviens, alors c¢a c'était mon premier stage
d'interne, bon je ne vous dirai pas ou. Et puis ensuite j'ai été dans un centre de lutte du nord de la
France. La-bas, dans toutes les chambres, il y avait un crucifix accroché au mur. Ca a été retiré
apres. Mais... vous voyez, vous ne pouvez pas empécher... L'histoire fait que tous les soins ont été
apportés par les religieux, et c'est eux qui avaient la connaissance et qui faisaient le soin, c'était
normal. Aujourd'hui on a dépassé un petit peu ¢a, donc... mais ¢a reste encore beaucoup ancré.
Alors apres, que quelqu'un qui est en fin de vie dans sa chambre fasse appel a un prétre, c'est
normal qu'on puisse le faire. Donc qu'il y ait des adresses, les gens vont se déplacer. Mais de dire
aux gens, si vous souhaitez, vous pouvez aller prier dans notre chapelle puisqu'il y a un prétre, je
trouve que ¢a, ¢a fait un peu 20eme siecle. Mais que quelqu'un vienne oui. Donc le CF, les gens
sont pas mourants hein, donc s'ils veulent aller voir un CF, les gens vont chez euy, ils font ce qu'ils
veulent. »

Raisons d’un avis favorable
- Absence de contraintes dissuasives (physiques ou matérielles) : proximité, soins
gratuit...
B « Il n'y a pas de déplacement supplémentaire, puisque les patients font la séance et viennent
dans le service la voir, ils traversent un couloir donc ce n'est pas un gros déplacement.
Maintenant qu'elle est dans le cadre bénévole de I'association ¢a ne leur colte rien, et ils ne se

déplacent pas plus. S’ils avaient da aller ailleurs pour le faire ¢a m'aurait plus géné. Il n'y a pas de
contrainte ni matérielle ni financiére. Et puis en plus, s'ils ne veulent pas y aller ils n'y vont pas... »

- Principe d’autonomie des patients: chaque patient est autonome et libre de
consulter apres avoir regu une information éclairée.

B « Oui, et il y en pour qui je ne le propose pas spécialement. S'il n'est pas tres demandeur, voila.
Aprés ils savent qu'elle est la. Je ne peux pas leur affirmer qu'il y a une efficacité. Aprés c'est a eux
de choisir. Apres je ne leur promets pas quand je leur propose d'aller voir la magnétiseuse qu'il va
il y avoir un effet. Ca je ne I'ai jamais fait. »

- Soins de confort au méme titre que d’autres soins proposés habituellement. Dans
ce cas-1a, tout soin de confort pourrait étre proposé au titre d’amélioration du bien-
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étre du patient. On note également dans cette intervention le c6té « habituel » d’une
pratique qui s’était intégrée dans les propositions de soins du centre, et qui s’est
alors naturellement imposée dans une sorte de continuité.

B « Oui, ¢a fait partie du confort du patient. [...] lls intervenaient déja hors traitement directement
car ils venaient voir les patients, discuter, ca reste dans un confort de patient, du cocooning. Ca
évite d'avoir a reconnaitre un traitement qui n'en est pas un. [...] Comme pour le cas des gens qui
viennent faire des massages dans un cadre bénévole. Ce n'est pas du traitement, c'est juste du
confort. »

Conditions ou alternatives a la présence d’un CF dans un centre.

La mise en ceuvre de ces différentes positions posait la question des conditions nécessaires
en cas d’acceptation de la présence d’'un CF dans un centre, et sinon, des alternatives
possibles en cas de refus (Figure 10).

Un CF dans un centre de radiothérapie ?

Pourquoi
pas ?

Conditions ? Alternatives?

Soulager Adresser
autrement ailleurs

Au sein d’une Au sein d’'une
étude association

Cadrer et étudier la /U_tilisation de technique} Diffusion de listes de
pratique connues, déja intégrées CE.
b < aux SOS.
( Mettre en évidence de ) Structures extérieures

Utilisation de I'effet
placebo via des

proposant le recours
aux CF de maniére

bénéfices objectifs

, ] techniques e
Placébo ne suffit pas officielle.
A P S/ « habituelles »
'S 1 (médicaments, soins...).
Difficulté & mettre en
ceuvre +++

. J

Figure 10. Conditions ou alternatives a la présence d'un CF dans un centre de radiothérapie.

Les conditions nécessaires a la validation du recours aux CF dans un centre.
L’absence de validation sur I'usage des CF dans un centre radiothérapie posait la question
des conditions éventuelles qui pourraient permettre I'intégration de cette pratique.
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Dans l'idée de soins validés, fondés sur des preuves, plusieurs enquétés étaient d’accord
pour affirmer qu’il faudrait mettre en évidence de maniére objective un bénéfice en termes
de toxicité.

A « Mais pour moi, il faut vraiment trouver quelque chose de plus scientifique. S'il y a quelqu'un
qui me dit : regarde il y a beaucoup moins de radiodermites avec un CF que sans un CF, et c'est
vraiment plus qu'un effet placébo, je pourrais plus I'accepter. »

Des enquétés ont suggéré que le fait de proposer cette pratique au sein d’une étude
permettrait de la proposer de maniere encadrée et de I'étudier en méme temps.

A « Par exemple a I'lGR ils ont un médecin qui fait de I'acupuncture, c'est pour essayer d'évaluer
la technique. Pour voir ils font des études régulierement sur ¢a. Ca, ¢a peut étre pour étudier la
question, oui pourquoi pas. »

G « Parce qu'il faut I'encadrer ¢a sinon on fait n'importe quoi. Et on sait bien qu'on n'est pas fait
pour faire n'importe quoi. [...] Donc peut-étre faudrait-il encadrer la pratique de cette infirmiére
qui travaille dans un centre de référence, dans une démarche cohérente. C'est a dire quand je
vois une dame ou un monsieur avec une épidermite qui chauffe beaucoup, et bien on peut la voir
avec cette infirmiére, définir un programme, une attitude... Que ce soit encadré pour qu'on puisse
réfléchir. Il faut pas que g¢a reste magique. Il y a une partie qu'on en comprend pas, on est
d'accord ? La pratique elle peut étre encadrée, elle peut voir deux ou trois fois le patient ou la
patiente, j'en sais rien, et ensuite un refait un bilan objectif au niveau sensibilité, échelle de la
douleur. "Madame, monsieur, quelle est au bout d'une semaine I'échelle de la douleur ?" Vous
faites ¢a sur 20-30 patients, ¢ca peut étre intéressant. je dis pas que vous allez faire un JCO avec ¢a
ou un journal de radiothérapie. Mais, vous apporterez une pierre a la réflexion. En |'encadrant, a
la fois la pratique et l'analyse du ressenti de la patiente. Comme quoi il y a des choses encore a
découvrir en radiothérapie en dehors du photon (rires). »

Cependant, comme il a été cité précédemment, la mise en ceuvre d’études type essai
randomisé de phase 3 est compliquée autant sur le plan organisationnel que financier (cf. p.-
60 -).

Si un autre type d’étude était envisageable afin de mettre en évidence un bénéfice du
recours aux CF, le seul effet placébo ne semblait pas suffisant pour valider la pratique.

E « Non. Ca veut dire qu'a ce moment-la on ne fait plus d'étude de phase 3 randomisée contre
placébo. Et dans ces cas-la, n'importe quel médicament qui a un effet placébo, on pourrait le
commercialiser puisqu'il sera bénéfique. Si tu valides une pratique sous prétexte qu'il y a un effet
placébo, ca veut dire que c'est vrai pour tout le reste. Donc il n'y a plus besoin d'étude contre
placébo, tout ce qui est testé plus efficace que rien, on pourra le commercialiser théoriquement,
et le rembourser. ».
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Intégrer la pratiqgue dans un centre au sein d’une association bénévole ne faisait pas
consensus. Un enquété admettait que la proposition au sein d’'une association avait été une
solution pour cette pratique qui était déja fortement intégrée dans le parcours de soins et
pour laquelle on pouvait difficilement faire marche arriere. Un enquété qui avait fait
interdire la divulgation de listes dans son établissement a maintenu que I'exercice de cette
pratique dans un centre équivalait a la valider quel qu’en soit les modalités.

B « La solution pour nous, ca a été ¢a : I'association. »

F « Ben non mais...pour moi clairement non. Clairement non parce que vous donnez encore une
validation parce que vous le mettez au sein de I'hdpital. C'est a dire que tout le monde dira
"Regardez a Becquerel il y a méme un service spécial CF! Ca veut dire que ¢a marche." Mais si! »

Alternative a la présence d’un CF dans un centre

Soulager autrement

Une alternative a la proposition d’'un CF dans un centre a été proposée par quelques
enquétés. L'objectif étant de proposer des soins de confort plus généralement admis.
Comme on peut le voir dans les propositions citées, ces alternatives répondaient a la
problématique de I'amélioration du bien-étre physique, psychique, ou de I'effet placebo
(suggérés comme mécanismes d’efficacité du recours aux CF).

A « Oui, je pense qu'il faut trouver d'autres fagons d'essayer de les soulager je pense. Pour moi
I'homéopathie ou les CF, ce n'est pas le meilleur moyen...Ce qu'ils faisaient dans un centre ou j'ai
travaillé, les séances sportives, les ateliers sport, I'atelier peinture, c'est quelque chose pour moi
qui est plus adapté, une réponse plus adaptée a ces patients la qu'un homéopathe ou un CF. »

E « Pourquoi on ne lui dirait pas "Monsieur c'est trés fréquent" ou "Madame c'est trés fréquent ce
qui vous arrive, je vais vous donner un médicament, ¢ca marche dans 100% des cas, je ne suis pas
inquiete, dans 10 min vous étes dehors" ca lui fera le méme effet théoriquement. Donc
pourquoi... pourquoi le CF ? Si on veut avoir un effet placebo il y a plein de facons plus simples. »

Ces techniques different du recours au CF par I'absence de médiation par une personne,
méme si la présence d’un tiers est nécessaire (coach).

Adresser ailleurs

Adresser ailleurs pouvait s’envisager soit par le biais de listes (mais cette proposition ne
rencontrait pas I'unanimité comme cité auparavant), soit en permettant aux CF d’exercer
dans des structures qui ne seraient pas des hopitaux. Le type de ces structures restait
indéterminé dans les interrogatoires, mais un des enquétés a suggéré des lieux dédiés a des
interventions de ce type.
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A « C'est moins grave ¢a. Ca c'est moins grave. Parce que la ils donnent la liste, il n'est pas dans le
centre. Quand tu as quelqu'un dans le centre c'est valider encore plus la technique. Mais pour
moi, chacun fait ce qu'il veut en fait. Mais moi je ne I'aurais pas fait. »

C « Je dirais que c¢a pourrait étre... Oui ¢a pourrait |I'étre mais...ca devrait étre pas au sein de
I'hopital. Une structure différente, oui. Je saurais pas comment on dit... Mais je suis convaincue
qu'il y a une place aussi pour tout ¢a. Et donc ¢a, ¢a pourrait-étre a coté de I'hopital quoi. En fait
¢a serait bien que, greffé sur les hopitaux, on puisse trouver ce genre de service. Tu peux trouver
pourquoi pas des CF mais voila, pas dans I'hopital. »

E « Apres méme diffuser la liste ¢a revient a une sorte de publicité, pour quelque chose qui n'est
pas prouvé. Alors que tu n’as pas le droit de faire de la publicité pour un médicament ni pour un
médecin, ni pour un centre normalement. Le public ne s'en prive pas mais normalement c'est
interdit. Et la on va se retrouver a faire de la pub pour des pratiques qui ne sont pas prouvées ? Je
trouve ¢a vraiment hypocrite et... malhonnéte en fait. »
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Position des autres onco-radiothérapeutes quant a la question des CF
Selon les enquétés, plusieurs groupes se distinguaient :

- Les onco-radiothérapeutes « contre » et qui ne voudraient pas en entendre parler.

D « Il y a encore beaucoup de RT qui sont trés fermés au BF, ils ne veulent pas en entendre
parler. »

- Les onco-radiothérapeutes qui seraient plutét favorables car ils comptent sur les
effets bénéfiques type effet placebo (ceux-la ne se poseraient pas trop de
guestion éthique d’aprés un enquété).

E « Je pense qu'il y en a d'autres qui vont se dire "Ben vu qu'il y a un effet placebo, je ne vois pas
pourquoi on s'en priverait". »

- Les onco-radiothérapeutes qui ne savent pas vraiment ol mettre le curseur du
« permis/non permis », et par principe de précaution, s’abstiennent. Ce profil de
radiothérapeute semblerait attendre beaucoup de la communauté scientifique pour
trancher sur ces questions.
E « Mais moi je pense qu'on doit se poser la question, et j'imagine qu'il y a un troisieme groupe
qui est comme moi de "Qu'est-ce qu'a titre individuel on peut se permettre et qu’est-ce qu'a titre
de I'échelle de la société on peut ou pas se permettre quoi". »

L'un des enquétés soulignait le fait qu’il existe peu d’échanges dans la communauté des
onco-radiothérapeutes sur ce sujet, car cela reste délicat a aborder (risque de
stigmatisation) méme s'il est probable que la question intéresse fortement. Cela était
corroboré par un autre enquété qui mentionnait un bon taux de participation lors d’une
session portant sur les thérapies complémentaires lors d’'un congrés de la SFRO.

A « Je pense qu'on est tous curieux de savoir si ¢a a vraiment un intérét ou non. Mais la plupart du
temps ce ne sont pas des choses qu'on peut défendre facilement devant des collegues ca. Il y des
gens méme s'ils croient a ¢a, ils ne vont pas le dire a leurs collégues, sinon tu vas te dire "oui c'est
quelqu'un qui n'est pas sérieux". Je pense devant moi, il y a un c6té comme ¢a. Une personne que
tu connais un minimum elle ne va pas te parler de ¢a, parce qu'elle va savoir que déja tu es contre
la technique et ce sont des choses dont tu ne peux pas discuter vraiment parce que c'est soit tu
crois soit tu n'y crois pas. »

D « Donc cette session (sur les médecines alternatives) a tout de méme rassemblé pas mal de
monde 75 a 100 personnes alors qu’elle était tout a la fin du congreés, le vendredi soir. »
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Synthese

Au travers de ces entretiens, plusieurs profils d’onco-radiothérapeutes se dégageaient. Un
des profils semblait s’attacher fortement a la figure du médecin classique détenteur du
savoir médical, batissant son alliance thérapeutique sur les bases solides de la médecine
fondée sur les preuves. Un autre profil était plus enclin a rechercher I'alliance thérapeutique
dans I'empathie, la décision partagée, l'ouverture aux PNCVT. Un dernier profil
rechercherchait un juste cadre d’exercice afin d’allier la complexité du patient aux parcours
de soins validés, et se trouvait souvant tiraillé entre les deux tendances décrites ci-dessus.

La conception du soin variait également selon les enquétés, et au sein méme des discours
des enquétés. On trouvait un concept de soin pergu comme une technique, efficace, validée.
L’évaluation du bénéfice apporté reposerait plutot sur une observation objective. Une autre
conception plus globale du soin, appréhenderait le patient de maniére multidimensionnelle.
L’évaluation du bénéfice apporté dépendrait plutét de la perception du patient.

Les coupeurs de feu paraissaient étre des personnes globalement bienveillantes, dont
I'objectif serait de soulager les toxicités cutanéo-muqueuses liées a la radiothérapie. Les
modalités de recours étaient multiples, mais la spécificité de I'intervention reposait sur une
relation patient-praticien, différente de celle que pourrait proposer des PNCVT plus
« classiques ». Quelques exemples étaient rapportés et les craintes d’escroqueries étaient
tres prégantes dans les discours. Globalement, les enquétés étaient plutét hostiles a I'idée
de la présence d’un coupeur de feu dans un centre de radiothérapie.

-75-



TRAVAUX EFFECTUES Etude quantitative - Méthode

lll Etude quantitative sur les connaissances et les représentations des
radiothérapeutes quant aux PNCVT et au recours aux coupeurs de feu
chez les patients en cours de radiothérapie.

OBJECTIF DE L'ETUDE (RAPPEL)

L’objectif de cette étude était d’évaluer de maniere quantitative les connaissances et les
représentations des radiothérapeutes relatives aux PNCVT chez leurs patients, et plus
particulierement sur le recours aux coupeurs de feu : connaissance des modalités d’action et
opinion sur cette pratique en tant que soin de support, notamment dans un centre de
radiothérapie.

METHODE
Une étude observationnelle transversale a donc été réalisée par le biais de formulaires
renseignés en ligne.

Formulaire

L'intitulé du formulaire était le suivant : Formulaire adressé aux onco-radiothérapeutes en
rapport avec le recours aux Pratiques Non Conventionnelles a Visée Thérapeutique (PNCVT),
et aux coupeurs de feu par les patients de radiothérapie. Trente-quatre questions avec choix
multiples ont été élaborées en fonction des entretiens semi-dirigés réalisés au cours de
I’étude qualitative. Le formulaire était divisé en quatre parties (Annexe 2) :

1. Données épidémiologiques sur les radiothérapeutes interrogés (age, statut, mode
d’exercice...)

2. Gestion des soins oncologiques de support en radiothérapie (SOS),

3. Connaissance des PNCVT, recours personnel/des patients aux PNCVT,

4. Connaissance du recours aux coupeurs de feu (CF), et opinion quant a la présence du
CF dans un centre de radiothérapie en tant que SOS.

Diffusion du formulaire

Les formulaires ont été envoyés en ligne a la communauté des radiothérapeutes
universitaires, aux internes de radiothérapie grace a la Société Francaise des Jeunes
Radiothérapeutes Oncologues (SFJRO), et a la communauté des radiothérapeutes libéraux
via une lettre du Syndicat National des Radiothérapeutes Oncologues (SNRO). Le formulaire
est resté accessible pendant 3 mois. Apres cloture du formulaire, les données ont été
anonymisées.

Statistiques

Des analyses univariées ont été réalisées afin de mettre en évidence des déterminants de
recours personnel aux PNCVT, d’opinion sur le recours aux CF en tant que SOS, ou par
rapport a la présence d’un CF dans un centre. Ces analyses ont été réalisées grace au logiciel
R, en utilisant des tests de Fischer ou du Chi2.
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RESULTATS

Population

Entre le 24/06/2021 et le 31/08/2021, 113 réponses ont été recueillies. Il s’agissait
majoritairement de femmes, dgées de 30 a 40 ans, ayant moins de 10 ans d’expérience
d’exercice de la radiothérapie. Les statuts d’interne et d’onco-radiothérapeute libéral étaient
les plus représentés, et une large majorité (64%) exergait une activité de radiothérapie
exclusive. L'ensemble des caractéristiques de la population est présenté dans le tableau ci-
dessous (Tableau 5).

Tableau 5. Caractéristiques des répondeurs.

Caracteristiques n (%)
Sexe

Féminin 61 54%
Masculin 52 46%
Age

<30 ans 31 27%
30-40 ans 41 36%
40-50 ans 26 23%
>50 ans 15 13%
Nombre d'années d'exercice

<10 ans 64 57%
Entre 10 et 20 ans 33 29%
Entre 20 et 30 ans 6 5%
Plus de 30 ans 10 9%
Statut

Interne 32 28%
Assistant spécialiste ou Chef de Clinique 8 7%
Praticien spécialiste de CLCC/ESPIC 18 16%
Praticien hospitalier 14 12%
Universitaire 11 10%
Libéral 25 22%
Activité mixte (libérale-public-CLCC) 7 6%
Fonctions administratives 1 1%
Retraité 1 1%

Taille de I'établissement de référence (nombre de machines)

2-3 machines 35 31%
4-5 machines 41 36%
6 machines et plus 37 33%

Activité d'oncologie médicale concomitante a la RT
Oui 41 36%
Non 72 64%
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Sur les soins oncologiques de support (SOS)

La quasi-totalité des répondeurs étaient a l'aise voire trés a |'aise avec la gestion des
toxicités liées a la radiothérapie (111 sur 113). Deux répondeurs seulement ont affirmé qu’ils
étaient peu a l'aise et renvoyaient facilement vers un spécialiste.

91,2% des répondeurs travaillaient en collaboration avec un service de SOS.

Les résultats de la figure ci-dessous, montre les soins choisis par les répondeurs comme
pouvant faire partie des SOS (Figure 11).

Prise en charge des troubles de la sexualité NGNS 93%
Méditation NN 55%
Acupuncture I 58%
Activité physique adaptée NN 93%
Art-thérapie NN 51%
Homéopathie NG 27%

Soins proposés

Socio-esthétique et trouble de I'image corporelle NN 83%
Hypnose I 76%
Conseils d'hygiéne de vie, sevrage tabagique NN 89%

Prise en charge de la douleur [N 99%

0% 20% 40% 60% 80% 100% 120%
Adhésion

Figure 11. Selon vous, parmi les soins proposés, lesquels font partie des soins de support en oncologie ?

Sur les Pratiques Non Conventionnelles a Visée Thérapeutique (PNCVT)

Définition
En abordant la définition de Pratiques Non Conventionnelles a Visée Thérapeutique (PNCVT),

une majorité de répondeurs avait choisi la définition « Ce qui n’est pas validé par I'Evidence
Based médicine », soit 47,8% (Figure 12).

Trois grandes thématiques catégorisaient les différentes définitions : « Ce qui est méconnu
ou non établi en pratique », « Ce qui est consensuellement non validé par la communauté
médicale », « Tout ce qui est de I'ordre du Care » (Tableau 6). Selon cette classification, la
thématique de définition des PNCVT était majoritairement « Ce qui est consensuellement
non validé par la communauté médicale ».
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‘T\‘

14

® Qui n'est pas validé par I'""Evidence Based Medicine".

= Qui n'est pas approuvé par la communauté scientifique

Qui n'a jamais été clairement défini (technique, diplome...)

Qui est inhabituel dans nos pratiques

m Qui ne correspond a des soins ni médicaux, ni paramédicaux

m Ce qui n'est pas de la médecine

= Qui est autre que la prise en charge spécifique du cancer

m Tout ce qui est de I'ordre du "Care" (cherche a soulager plutot qu'a traiter)

Figure 12. Définitions du terme PNCVT.

Tableau 6. Classement des définitions de "PNCVT" en trois grandes catégories.

Groupes de définitions Définitions proposées n %
Ce qui est consensuellement | Qui n'est pas validé par ["Evidence Based | 63 56%
non validé par la | Medicine".
communauté médicale Qui n'est pas approuvé par la communauté
scientifique
Ce qui est méconnu ou non | Qui n'a jamais été clairement défini (technique, | 46 41%
établi en pratique dipléme...)
Qui est inhabituel dans nos pratiques
Qui ne correspond a des soins ni médicaux, ni
paramédicaux
Ce qui n'est pas de la médecine
Qui est autre que la prise en charge spécifique du
cancer
Tout ce qui est de I'ordre du | Tout ce qui est de l'ordre du "Care" (cherche a | 4 4%

Care

soulager plut6t qu'a traiter)
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Recours personnel aux PNCVT

Moins de la moitié des répondeurs avaient déja eu recours a une PNCVT (46,9%). Le type de
PNCVT utilisé par les onco-radiothérapeutes étaient majoritairement les systémes axés sur le
corps et la manipulation : utilisation de la manipulation ou du mouvement d’une ou de
plusieurs parties du corps (Ex: Ostéopathie, chiropratique, massothérapie, etc...). L'usage des
PNCVT rapporté par les patients avait une répartition différente avec un recours majoritaire
aux systemes médicaux paralléles : systemes complets avec fondements théoriques et
pratiques (Ex: Homéopathie, naturopathie, médecine traditionnelle chinoise, Ayurveda,
etc...). Cette répartition différente en fonction des deux groupes est présentée dans la figure
ci-dessous (Figure 13).

Traitements énergétiques : Utilisation de I'énergie 19%
corporelle (Ex: Qi Gong, Reiki, Bioélectromagnétisme, ... I 13%

Systémes axés sur le corps et la manipulation: 7%

; utilisation de la manipulation ou du mouvement... B 34%
@]
z
o Traitements a fondement biologique: utilisation de 31%
S substances trouvées dans la nature (Ex: Suppléments... NN 16%
o
o
= Approches corps-esprit: utilisation de I'esprit pour agir 3%

sur les mécanismes de guérison (Ex : Groupes de... R 31%

Systemes médicaux paralléles: systemes complets avec 41%

fondements théoriques et pratiques (Ex:... I 24%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%
Nombre de réponses

La plus fréquemment rapportée par les patients % B Utilisé par les répondeurs %

Figure 13. Répartition du recours aux PNCVT selon I'usage personnel des répondeurs, et selon I'usage rapporté par les
patients.

En analyse univariée des éventuels facteurs déterminants de recours personnel au PNCVT
dans la population interrogée, le seul critere significatif était le sexe féminin (p<0,01)
(Tableau 7).
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Tableau 7. Analyse univariée des facteurs déterminant le recours aux PNCVT dans la population interrogée.

Variable Recours personnel a des
PNCVT

Non (n = 60) Oui (n = 53) n p

Age, moyenne

39.9 (+12.3)  37.2(+8.95) 113 0.17

Activité d’oncologie médicale

Non 36 (60%) 36 (68%) 72 038
Oui 24 (40%) 17 (32%) 41 -
Collaboration avec une équipe
de SOS
Oui 55 (92%) 48 (91%) 103 1
Non 5 (8.3%) 5(9.4%) 10 -
Durée d’exercice de Ia
spécialité
Moins de 10 ans 32 (53%) 32 (60%) 64  0.37
Entre 10 et20ans 17 (28%) 16 (30%) 3 -
Entre20et30ans 3 (5%) 3 (5.7%) 6 -
Plus de 30 ans 8 (13%) 2 (3.8%) 10 -
Sexe
Féminin 24 (40%) 37 (70%) 61  <0.01
Masculin 36 (60%) 16 (30%) 52 -
Statut professionnel
Interne 14 (23%) 18 (34%) 32 0.52
Onco- 12 (20%) 12 (23%) 24 -
radiothérape...
Praticien spécial... 9 (15%) 8 (15%) 17 -
Praticien hospita... 8 (13%) 4 (7.5%) 12 -
Universitaire 6 (10%) 5(9.4%) 11 -
Activité mixte (I... 5(8.3%) 3 (5.7%) 8 -
Assistant spécial... 5 (8.3%) 1(1.9%) 6 -
Chef de clinique 0 (0%) 2 (3.8%) 2 -
Retraité 1(1.7%) 0 (0%) 1 -
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Concernant les coupeurs de feu

La quasi-totalité des répondeurs connaissaient cette pratique (98,2%). Le mode de
connaissance principal était par les patients (97%), puis par le bouche-a-oreille (37%) (Figure
14).

Personnel du service de radiothérapie B 3%
"Je n'en ai jamais entendu parler" | 0%
Entourage proche [ 22%
"Je me suis personnellement renseigné(e)" M 10%
Bouche a oreille NN 37%
Médias classiques (journaux grand public, internet...) [N 12%

Médias professionnels scientifiques (revues... Il 10%

Mode d'information sur les CF

Patients GG 97%

0% 20% 40% 60% 80% 100%  120%

Nombre de réponses

Figure 14. Mode d'information sur les CF rapporté par les répondeurs.

Les différents termes utilisés pour désignées un CF sont rapportés dans la figure suivante
(Figure 15).

Barreur de Feu "Je me fais toucher"

Magnétiseur
Charlatan Enleveur de feu

"Le secret" Guérisseur Charmeur de feu

Figure 15. Différents termes utilisés pour désigner les CF.
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Caractéristiques des patients ayant recours aux CF
D’apres les répondeurs, moins de 20% des patients évoquaient le recours a un CF.

Les déterminants de recours aux CF rapportés par les répondeurs sont consignés dans le
tableau suivant (Tableau 8). Selon les données recueillies, le profil dominant serait d’étre une
femme, de milieu rural, présentant un cancer du sein, avec une tendance a présenter profil
psychologique stéréotypé (fragilité thymique/anxiété). L’age, le niveau d’étude ou socio-
culturel, l'appartenance a une confession religieuse n’étaient pas retenus comme
déterminants.

Dans les facteurs déterminants autres, librement rapportés parles répondeurs, I'influence de
I’entourage a été citée a plusieurs reprises.

Modalités d’action des CF

Les différentes modalités d’action des CF sont rapportées dans la figure ci-dessous (Figure
16). Le contact téléphonique était la modalité la plus fréquemment rapportée (87,6%).

Pour 62,8% des répondeurs, le recours aux CF était un acte gratuit.

> R

Téléphone Discussion simple
Utilisation de photos

Coupeur de

feu
=> Modalités

Prieres incantatoires d’action

0

Symboles

A

Mail

Imposition des mains

Figure 16.Différentes modalités d'action des coupeurs de feu.
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Tableau 8. Facteurs déterminant le recours aux CF selon les répondeurs.

Caracteristiques n %
Sexe

Féminin 75 66,4%
Masculin 0 0,0%
Pas de facteur sexe 38 33,6%
Age

<40 ans 3 2,7%
Entre 40 et 60 ans 29 25,7%
> 60 ans 21 18,6%
Pas de facteur age 60 53,1%

Niveau socio-culturel

Niveau aisé 12 10,6%
Niveau faible 18 15,9%
Pas d'influence du niveau socio-culturel 83 73,5%

Niveau d'étude

Niveau élevé 2 1,8%
Niveau faible 25 22,1%
Pas d'influence du niveau d'étude 86 76,1%

Lieu de vie géographique

Rural 59 52,2%
Urbain 12 10,6%
Pas d'influence du lieu de vie 42 37,2%

Confession religieuse
Appartenance a une confession religieuse 6 5,3%

Pas d'influence de la confession religieuse 107 94,7%

Profil psychologique
Anxiété/fragilité thymique 58 51,3%
Pas d'influence du profil psychologique 55 48,7%

Localisation du cancer

Sein 105 92,9%
ORL 33 29,2%
Prostate 24 21,2%
Poumon 6 5,3%
Digestif 14 12,4%
Gynécologique 3 2,7%
Sarcome 2 1,8%
Dermatologie 1 0,9%
Pas d'influence de la localisation 2 1,8%
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Bénéfices du recours aux CF

Les principaux bénéfices percus par les patients et rapportés a leur onco-radiothérapeute
étaient une diminution de la toxicité radio-induite (radiodermite), une diminution de la
douleur et une amélioration du vécu du traitement (Figure 17).

Les bénéfices objectivés par les répondeurs étaient majoritairement une amélioration du
vécu du traitement, une meilleure adhésion au traitement et une diminution de la douleur
et de I'anxiété. Moins de 3% des répondeurs n’avaient objectivé aucun effet (Figure 18).

Les mécanismes pouvant expliquer les bénéfices percus étaient principalement d’ordre
psychologique (écoute apaisante), et I'effet placebo (Figure 19). Plus d’un quart des
répondeurs pensaient qu’il existait un effet propre du recours aux CF, et environ 12% des
répondeurs n’avaient pas d’idée sur la question. Les autres mécanismes proposés étaient la
modification du schéma corporel et une autre proposition était « manipulation mentale ».

Pas d'idée sur la question W 2,7%
Aucun bénéfice percqu B 2,7%
Amélioration de I'efficacité de la radiothérapie 1 0,9%
Amélioration de la toxicité aigiie (raddiodermite) NI 83,2%
Amélioration de la qualité de vie IEEEEEGEGEGEGEGEGEENNNNNNS 39,3%

Amélioration du vécu du traitement I 56,6%

Bénéfices pergus

Diminution de 'anxiété MET—————— 22 1%

Diminution de la douleur TN 75,2%

0,0% 10,0% 20,0% 30,0% 40,0% 50,0% 60,0% 70,0% 80,0% 90,0%

Réponses

Figure 17. Bénéfices pergus par les patients rapportés a leur onco-radiothérapeute.

Aucune idée m 1,8%
Aucun bénéfice percu T 16,8%
Amélioration de I'efficacité de la radiothérapie | 0,0%
Diminution de la toxicité aiglie (radiodermite...) — ——— 19,5%
Amélioration de la qualité de vie m—— ————————————— 28 3%
Amélioration du vécu du traitement T (0,2 %
Diminution de 'anxiété m——— s 34 5%

Bénéfices objectivés

Diminution de la douleur T E—————————— 37,2%

Meilleure adhésion au traitement T —————————— 4 7,8%
0,0% 10,0% 20,0% 30,0% 40,0% 50,0% 60,0% 70,0%

Réponses

Figure 18. Bénéfices objectivés par les répondeurs.
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12,4% 1.8%

m Psychologique : écoute apaisante m Effet placebo
= Effet inconnu mais réel du recours au CF = Pas d'idée sur la question

m Autre

Figure 19. Mécanismes pouvant expliquer les bénéfices objectivés.

Intéréts et dangers du recours aux CF

La majorité des répondeurs voyait un intérét dans le recours aux CF. Le principal était de
rendre le patient acteur de sa prise en charge, mais on retrouvait également comme intérét
une diminution de la consommation de traitements annexes et une meilleure compliance au
traitement (Figure 20). Seulement 16,8% des répondeurs ne trouvaient aucun intérét au
recours aux CF.

Les dangers a valider le recours aux CF étaient majoritairement le risque d’escroquerie
(80,5%) (Figure 21). Environ un quart des répondeurs trouvait que valider le recours a un CF
ne présente pas de danger, le patient étant libre et autonome, il s’agirait de sa
responsabilité.

Aucun intérét propre du recours aux coupeurs de feu || NN 16,3%

Diminution de la consommation de médicaments
I 46,0%

annexes (antalgiques, anxiolytiques...etc.)

Amélioration de la relation de confiance médecin-
malade

Meilleure compliance au traitement [ NN N R /6.0%

I 31,9%

Intérét du recours au CF

Le patient devient acteur de sa prise en charge [ NRNBINEEEEE -66%
Soin supplémentaire a proposer pour la prise en charge
o oo e I 305

des toxicités aigues de la radiothérapie au méme titre...

0,0 10,0% 20,0% 30,0% 40,0% 50,0% 60,0%

Réponses

Figure 20. Intéréts du recours aux CF.
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Abandon du traitement conventionnel | 0,9%

Diminution de l'efficacité de la radiothérapie | 0,9%

Pas de danger, le patient est libre et autonome, c'est a 27 4%
lui qu'incombe la responsabilité du recours. i
Détérioration de la confiance dans le monde médical
o . . I 17,7%
qui validerait les techniques non conventionnelles

Détérioration de la relation de confiance médecin-
malade

Bl 8,0%
Risque sectaire [[IINININGEE 25,7%

Dangers de valider le recours a un CF

Risque d'escroquerie [ INENENGEEENEN  30,5%

0,0% 10,0%20,0%30,0%40,0%50,0%60,0%70,0%80,0%90,0%
Réponses

Figure 21. Dangers de valider le recours a un CF.

Attitude de I'onco-radiothérapeute vis-a-vis du patient ayant recours a un CF.

Seulement 19,5% des répondeurs conseillaient a leurs patients d’aller voir un CF.

By

Quand leurs patients annoncaient avoir recours a un CF, la majorité des répondeurs
considérait cela avec indifférence. Aucun n’était dissuasif (Figure 22). Parmi les réponses
libres, plusieurs répondeurs ont affirmé délivrer des informations sur le recours aux CF,
notamment celle de la gratuité de I'acte.

60,0%
50.0% 47,8%
,U%
» 40,0%
a
S 30,0% 27,4% 25,7%
]
20,0%
10,0% o ox 3,5%
,U7%
0,0% ||
Dissusasion Encouragement Pas de réponse Indifférence Interrogations
donnée sur les
motivation du
patient

Attitude des réppondeurs

Figure 22. Attitude des onco-radiothérapeutes vis-a-vis du patient ayant recours a un CF.
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Place du coupeur de feu dans un centre de radiothérapie.

Trois répondeurs sur 113 ont rapporté avoir dans leur centre un CF exercant de maniere
officielle, et 22 répondeurs ont déclaré qu’un CF exergait dans leur centre de maniére
officieuse (19,5%).

Une majorité des répondeurs avaient un avis plutét favorable quant a la présence d’un CF
dans un centre de radiothérapie (Figure 23), que ce soit dans la cadre d’une association ou au
méme titre que d’autres soins de support non validés par I’Evidence Based Medicine comme
la socio-esthétique.

Environ un tiers des répondeurs étaient catégoriquement contre la présence de CF dans un
centre, mais environ 30% d’entre eux étaient d’accord pour diffuser des noms de coupeurs
de feu par liste.

Un quart des répondeurs environ était d’accord avec la présence d’un CF sous condition que
ce soit dans le cadre d’une étude.

= Non catégorique
= Oui conditionnel (étude)

Oui

Figure 23. Avis sur la présence d'un CF au sein d'un centre de radiothérapie.

L'analyse univariée des caractéristiques des répondeurs en lien avec I'acceptation de la
présence d’un CF dans un centre retrouvait un seul déterminant significatif : le fait d’avoir eu
recours a _des PNCVT (p=0,03). L'age, le sexe et le statut professionnel n’étaient pas
significativement associés a cette position (Tableau 9).
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Tableau 9. Analyse univariée des déterminants des répondeurs liés a I'acceptation de la présence d'un CF dans un centre.

Le recours aux CF peut-il étre autorisé dans un centre selon

Variables U E
Oui conditionnel (dans le
Non catégorique cadre d’une  étude)
Oui (n = 47) (n=36) (n=30) n p
Age (moyenne)
37.0 (+8.85)  38.8 (+11.7) 40.9 (+12.6) 113 0.61
Sexe
Féminin 31 (66%) 16 (44%) 14 (47%) 61 0.1
Masculin 16 (34%) 20 (56%) 16 (53%) 52
Activité d’oncologie médicale
Non 31 (66%) 25 (69%) 16 (53%) 72 0.37
Oui 16 (34%) 11 (31%) 14 (47%) 41
Collaboration avec une équipe de SOS
Oui 42 (89%) 34 (94%) 27 (90%) 103 0.77
Non 5 (11%) 2 (5.6%) 3 (10%) 10
Durée d’exercice de la spécialité
Moins de 10 ans 28 (60%) 22 (61%) 14 (47%) 64 0.22
Entre 10 et 20 ans 16 (34%) 8(22%) 9 (30%) 33
Entre 20 et 30 ans 1(2.1%) 1(2.8%) 4 (13%) 6
Plus de 30 ans 2 (4.3%) 5(14%) 3(10%) 10
Recours personnel a des PNCVT
Non 18 (38%) 23 (64%) 19 (63%) 60 0.03
oui 29 (62%) 13 (36%) 11 (37%) 53
Statut professionnel
Interne 14 (30%) 10 (28%) 8 (27%) 32 0.7
Libéral 10 (21%) 7 (19%) 7 (23%) 24
PS de CLCC/ESPIC 7 (15%) 5 (14%) 5 (17%) 17
PH 7 (15%) 3(8.3%) 2 (6.7%) 12
Universitaire 2 (4.3%) 3(8.3%) 6 (20%) 11
Activité mixte 3(6.4%) 4 (11%) 1(3.3%) 8
Assistant spécialiste 3(6.4%) 3(8.3%) 0 (0%) 6
Chef de clinique 1(2.1%) 1(2.8%) 0 (0%) 2
Retraité 0 (0%) 0 (0%) 1(3.3%) 1
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Si I'on retenait I’hypothése qu’un coupeur de feu puisse exercer dans un centre, la question
de sa rémunération ne faisait pas I'objet d’'un consensus (Figure 24). L’acte gratuit primait,
mais la rémunération par dons libres ou par le centre méme emportaient une certaine
adhésion. Environ un quart des répondeurs trouvaient cette question inappropriée, mais la
raison n’était pas explicite : refus d’envisager la présence d’un CF dans un centre ou refus
d’aborder la rémunération de cette discipline ?

13,3%

29,2%

m Cette question n'a pas lieu d'étre m Rémunération par dons libre des patients

Bénévolat Rémunération par l'institution

Figure 24.Comment un CF serait-il rémunéré s'il exergait officiellement dans un centre ?

Coupeurs de feu et Soins Oncologiques de Support (SOS).

Au terme du questionnaire, la question de la définition d’un SOS se posait a nouveau, et la
condition indispensable pour valider un soin de support était majoritairement « des bienfaits
percus par les patients, clairement objectivés dans une étude » (33,6%), suivie de prés par
« Aucune condition indispensable, tant que le patient en tire un bénéfice et ne se fait pas
escroquer » (28,3%) (Figure 25). « L'efficacité objective sur les toxicités de la radiothérapie »
ne trouvait que la troisieme place.

La considération du recours aux CF comme SOS variait selon la place de la question dans le
formulaire. Lorsqu’on comparait les réponses données au début du formulaire a celle
données a la fin, le pourcentage des répondeurs n’ayant pas d’avis sur la question diminuait
au profit des deux catégories « Oui/Non » selon la méme proportion (Figure 26).
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Qu’elle soit validée par des institutions spécialisées s v
(exemple : panier de soins de supports de I'[NCA) =4
Aucune condition indispensable, tant que le patient en I 23 3%
tire un bénéfice et qu’il ne se fait pas escroquer. =70
Une efficacité objective sur les toxicités de la I 17,7
radiothérapie (radiodermite, consommation... i

Des bienfaits pergus par les patients clairement
objectivés dans une étude

. 33,6%

Un mécanisme scientifiquement plausible. [N 7,1%

Condition de validation d'un SOS

Une technique clairement décrite, définie, qui peut !
s’apprendre (diplome...etc). B 6.2%

0,0% 5,0% 10,0% 15,0% 20,0% 25,0% 30,0% 35,0% 40,0%

Réponses
Figure 25. Condition indispensable pour la validation d'un SOS.
Réponses au début du Réponses a la fin du
formulaire formulaire

E <

= Non = Qui = Je n'ai pas d'opinion sur le sujet = Non = Oui = Je n'ai pas d'opinion sur le sujet

Figure 26. Considérez-vous le recours aux CF comme un SOS ?

En analyse unviariée, les déterminants en faveur de la reconnaissance du recours aux CF
comme SOS étaient un age < 40 ans et le recours personnel a des PNCVT. Le statut n’était
pas significativement associé a la réponse (Tableau 10).
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Tableau 10. Analyse univariée des déterminants des répondeurs en lien avec la considération du recours aux CF comme SOS.

Variable CF=S0S? n p
OUl (n=55) NON JE NE SAIS PAS
(n=38) (n=20)
Age (moyenne) 0.03
35.9(49.23) 41.7(+12.6) 40.4(+10.2) 113
Activité d’oncologie médicale 0.99
Non 35 (64%) 24 (63%) 13 (65%) 72
Oui 20 (36%) 14 (37%) 7 (35%) 41
Collaboration avec une équipe de SOS 0.91
Oui 50 (91%) 34 (89%) 19 (95%) 103
Non 5(9.1%) 4 (11%) 1(5%) 10
Durée d’exercice de la spécialité 0.29
Moins de 10 ans 35 (64%) 17 (45%) 12 (60%) 64
Entre 10 et 20 ans | 15 (27%) 12 (32%) 6 (30%) 33
Entre 20 et 30 ans | 3 (5.5%) 2 (5.3%) 1 (5%) 6
Plus de 30 ans 2 (3.6%) 7 (18%) 1 (5%) 10
Recours personnel a des PNCVT <0.01
Non 20 (36%) 28 (74%) 12 (60%) 60
Oui 35 (64%) 10 (26%) 8 (40%) 53
Sexe 0.37
Féminin 32 (58%) 17 (45%) 12 (60%) 61
Masculin 23 (42%) 21 (55%) 8 (40%) 52
Statut professionnel 0.11
Interne 22 (40%) 6 (16%) 4 (20%) 32
Libéral 12 (22%) 11 (29%) 1(5%) 24
PS CLCC/ESPIC 5(9.1%) 7 (18%) 5 (25%) 17
PH 7 (13%) 3(7.9%) 2 (10%) 12
Universitaire 3(5.5%) 5(13%) 3 (15%) 11
Activité mixte 3(5.5%) 2 (5.3%) 3 (15%) 8
Assistant 2 (3.6%) 2 (5.3%) 2 (10%) 6
spécialiste
Chef de clinique 1(1.8%) 1(2.6%) 0 (0%) 2
Retraité 0 (0%) 1(2.6%) 0 (0%) 1
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DISCUSSION

L'objectif de ce travail était de faire I'état des lieux sur la vision des soins oncologiques de
support (SOS) et des Pratiques Non Conventionnelles a Visée Thérapeutique (PNCVT) par les
radiothérapeutes, en termes de définitions et de connaissances, et d’étudier leur position
quant au statut des coupeurs de feu, pratique fréquemment rapportée par les patients de
radiothérapie.

Des hypothéses de réponse a ces questions ont été élaborées au travers d’une premiére
étude qualitative. Dans un second temps, une étude quantitative a permis d’avoir un état
des lieux plus précis des hypothéses soulevées dans la population des onco-
radiothérapeutes.

La problématique de I'opinion des médecins interrogés par rapport aux PNCVT, aux SOS et
au statut des CF, faisait émerger des différences de concepts quant aux profils de médecin,
et a la notion de soin.

Différents profils de médecins

Les résultats des deux études effectuées permettent d’établir différents profils de médecins
notamment sur le versant de la relation médecin-malade. Ces profils sont stéréotypés, et le
profil d’'un médecin en particulier ne saurait se résoudre uniqguement a I'un d’entre eux.

Le médecin classique, paternaliste

Le premier profil serait celui du médecin « classique », fruit de I'’évolution de la médecine
moderne.

Dans les modeles de la relation médecin-patient, ce profil classique ou traditionnel du
médecin serait assimilé au modeéle « paternaliste » (48). Dans ce modele, le médecin est
décideur. Il a le savoir scientifique, la compétence pratique, la distance nécessaire pour
juger, tandis que le patient ne connait de sa pathologie que ses symptomes, et est
perturbé par sa souffrance (48).

Alexandre Klein, dans La figure du bon médecin, explique que la profession médicale aurait
assis son statut et la reconnaissance sociale dont elle bénéficie grace a « I'envoutant
rationalisme médical »(13). Au XIXéme siecle, ce rationalisme médical aurait été un fort outil
de persuasion en tant que savoir scientifique accessible et cohérent avec les représentations
du public. La figure du médecin dressée selon l'idéal de Claude Bernard (1813-1878),
instituteur de la physiologie expérimentale, sous-tendait que I'accomplissement de la
profession passait par I'exercice pratique de la médecine. Ainsi serait né le mythe du
médecin praticien « a la fois scientifique et moral, expérimentaliste et clinicien, savant et
artiste ». La figure du médecin avancée serait celle d’un « scientifique de terrain » plus que
d’un « clinicien savant ». La médecine ne serait plus que la discipline d’application du savoir
médical. Le terme de « mythe » viendrait alors du fait que la posture du bon praticien ne
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serait qu’une maniére de convaincre |'opinion publique d’adopter la médecine scientifique
nouvelle, de « rassurer le public quant a I’humanité des acteurs de cette rationalité ». En
parlant de « fonction apostolique », Balint (1896-1970), psychiatre d’origine hongroise,
associe I'exercice de la médecine a une mission quasiment d’ordre divin. Cette approche
sacerdotale de la figure du « bon praticien » servirait également a rassurer les médecins eux-
mémes de la justesse et de I'importance de leur propre pratique. Klein émet I’hypothése que
la crise identitaire vécue aujourd’hui par la profession viendrait du fait que I'image mythique
du médecin bernardien ne serait plus en mesure de masquer le gouffre existant entre le
savoir médical scientifique et la réalité vécue de la maladie (13).

Cet article souleve donc deux points fondamentaux : la figure du médecin dépositaire du
savoir scientifique, ayant pour mission de I'ancrer fermement dans la société en vue de
pérenniser la science médicale, et de I'autre la nécessité de maintenir cette figure, ce mythe
afin de se conforter lui-méme dans sa légitimité.

Cette figure se retrouvait au travers des définitions concernant les « pratiques
conventionnelles » par la mise en avant des fondements scientifiques de la médecine, quasi
systématique dans le discours des enquétés. On la retrouvait également dans les réponses
au questionnaire concernant la définition des PNCVT : « Ce qui est consensuellement non
validé par la communauté médicale » : 56% des réponses (Figure 2, Erreur ! Source du renvoi i
ntrouvable., Figure 12, Tableau 6).

Dans le discours des enquétés, cette figure du médecin transparaissait également sous le
terme de « conscience professionnelle ». Cette « conscience professionnelle », ce poids de la
responsabilité scientifique limiterait I’adressage aux coupeurs de feu ou I'orientation vers les
PNCVT (Figure 8).

Une certaine forme de nostalgie était palpable au travers du discours de certains enquétés,
dans I’évocation d’une technicisation de I'exercice de la radiothérapie, de la perte du temps
dédié a la prise en charge globale du patient (Figure 1). L’article de Klein aborde la question de
la crise identitaire de la profession médicale. Le profil du médecin « classique » semble patir
de cette évolution de I'exercice de la médecine. Ce profil tendrait a rejeter en bloc toute
pratique sortant du champ d’application classique de la médecine. Y aurait-il derriere ce
rejet I'angoisse d’'un remodelage de la profession ?

Le médecin empathique, modéle de la décision partagée

Un autre profil d’onco-radiothérapeute se dessinait au travers des propos recueillis. Celui du
médecin, a la recherche d’une alliance thérapeutique forte, avec une tendance empathique
marquée (Figure 8). Ce profil adhérerait volontiers a I'adressage aux CF ou a I'orientation vers
les PNCVT.

Ce profil s’apparenterait au modéle de « la décision partagée » ou « shared-decision making
model » en psychologie médicale, bien connu dans les pays anglo-saxons (48). Ce modele
repose sur le partage de l'information scientifique par le médecin au patient. Les patients
sont encouragés a réfléchir aux options disponibles sachant les avantages et inconvénients
probables de chacune d'entre elles, afin qu'ils puissent communiquer leurs préférences et
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aider a choisir le mode d'action qui leur convient le mieux (49). Ce modele favorise
I'autonomie du patient, et s'impose progressivement comme modeéle de référence dans la
relation médecin-patient, notamment dans le cadre de maladies graves (50). En oncologie,
ce modeéle trouve donc toute sa place, notamment au travers du concept d’oncologie
intégrative dont 'objectif est de proposer au patient le parcours de soins le plus adapté a ses
besoins.

L'analyse des déterminants des répondeurs ayant recours a des PNCVT retrouvait
uniquement le sexe féminin (Tableau 7). Les déterminants statistiquement significatifs des
répondeurs considérant le recours aux CF comme SOS étaient I’age jeune et le recours aux
PNCVT (Tableau 10). Ces résultats nous orientent sur des caractéristiques complémentaires
du profil d’onco-radiothérapeute décrit ci-dessus.

Ce profil serait plutét féminin. Plusieurs études ont montré que le sexe féminin était un
déterminant du recours aux PNCVT (21,29,51,52). Les femmes, globalement plus
consommatrices de PNCVT pourraient appréhender plus aisément le recours aux PNCVT
dans l'orientation de soins de leurs patients. Selon une étude qualitative menée aupres de
patients de médecine générale, « une plus grande écoute, une attitude plus empathique, et
une prise en charge plus centrée sur le patient », seraient les avantages observés chez les
médecins femmes (53). Elles adopteraient alors plutdt le second profil, avec une ouverture
peut-étre plus aisée a des soins de support « non conventionnels ».

Un autre déterminant intéressant était celui du jeune age. Les jeunes médecins seraient plus
enclins a considérer des PNCVT non validées (comme le recours aux CF) comme soin de
support. Ceci est cohérent avec les observations des nouvelles tendances d’exercice et de
relation médecin-patient (50).

Le médecin ambivalent

Ce troisieme type de profil se retrouvait au travers de questionnements par les enquétés sur
la juste conduite a tenir quant au PNCVT, a la place des CF dans les parcours de soin. Ce
profil qu’on pourrait qualifier d’intermédiaire par rapport aux deux précédents serait
soucieux d’appliquer « I’héritage médical » dont il est dépositaire de maniere cohérente et
adaptée aux réalités d’'une prise en charge globale et complexe. Ce type de médecin
attendrait une position tranchée, claire et consensuelle de la part du corps médical. Le
mangque de directives claires de la communauté médicale autour de la problématique des
PNCVT était relevé par I'un des enquétés, pointant du doigt le malaise que cela pouvait
engendrer auprés des médecins en pratique (p.- 41 -). Ce profil du médecin ambivalent
serait marqué par l'indécision quant a la qualification du recours aux CF comme SOS (Figure
8), un avis non tranché sur la présence de de CF dans un centre (Figure 9), la recherche
d’alternatives a proposer dans le panel de soins que présente |'offre actuelle des SOS (Figure
10).

La spécificité du médecin onco-radiothérapeute

La figure 13 permettait de comparer les types de PNCVT utilisés par les répondeurs a ceux
des patients. Les répondeurs utilisaient plus les systemes axés sur le corps et la
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manipulation, et les patients utiliseraient majoritairement les systemes médicaux paralléles
complets. On peut voir dans cette répartition, un attrait marqué de la profession d’onco-
radiothérapeute pour des PNCVT plus mécanistiques, dont le rationnel est aussi plus
entendable sur le plan scientifique. Cette tendance pourrait révéler un caractére propre aux
médecins interrogés c’est-a-dire une tendance naturelle des onco-radiothérapeutes a la
rationalisation. La nouvelle génération de radiothérapeutes sera-t-elle vraiment différente
de I'ancienne ?

Conception du soin
Différents concepts de soin se dégageaient dans cette étude, a commencer par la conception
des soins oncologiques de support.

L'exemple du champ d’action des soins de supports et ce qu’ils englobent était une bonne
illustration des divergences d’opinion sur la notion de soin au sein de la communauté
médicale. Ceci était révélé de maniére quantitative par le choix des pratiques pouvant étre
incluses dans les SOS (Figure 11). Les résultats soulignent deux faits par rapport au « panier
des soins de support » (considérés comme indispensables par le groupe d’experts de
I'INCA) : tout d’abord, les neuf soins du panier ne faisaient pas I'unanimité. A contrario,
certains soins non retenus comme la socio esthétique emportaient une certaine adhésion,
ainsi que d’autres tres controversés comme I’homéopathie.

Deux tendances se dessinaient dans la conception des soins, ceux que I'on pourrait qualifier
de « soin outil », et ceux de « soin global ».

Soin outil

La conception du soin, dans la tradition de la médecine moderne prenant essor au XIXeme
siecle, repose sur une approche mécanistique du corps (11), la pathologie, étant placée au
cceur de la démarche anatomoclinique. Selon Masquelet, « Le regard anatomoclinique est a
la fois la gloire et la faiblesse de la médecine occidentale moderne », car elle omet la
complexité de la personne dans son unité, notamment les facteurs psychologiques, sociaux,
géographiques, ou le regard du patient lui-méme, jugé peu fiable (12). La focalisation sur le
corps et la lésion nie tout autre trouble d’ordre fonctionnel.

Sous le prisme de la médecine anatomoclinique, le soin serait donc un acte de réparation
d’une lésion objectivée. Bien que la médecine contemporaine ait commencé a se détourner
de I'exclusivité du modele anatomoclinique, il subsiste toujours une forte imprégnation de
cette conception du soin dans les pratiques actuelles.

La premiére tendance, celle du « soin outil » consisterait donc en une approche plutot
technique des soins, il s’agirait avant tout d’outils de gestion des toxicités ou de
comorbidités (douleur, addiction, surpoids, déconditionnement a I'effort...). A un probléme
identifié répondrait une solution standardisée. Cette approche se traduirait concretement
par la mise en place de protocoles de soins, validés, reposant sur des preuves, avec une
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exigence d’efficacité mesurable. On retrouvait cette approche dans certaines tentatives de
« sauvetage » de la gestion des toxicités par les enquétés (Figure 1).

Les entretiens menés aupres des onco-radiothérapeutes montraient une certaine familiarité
avec la gestion des toxicités de la radiothérapie (cutanéo-muqueuses essentiellement). Ces
résultats étaient corroborés par I'analyse quantitative qui rapportait une relation
globalement aisée avec la gestion des toxicités radio-induites (cf. p.- 78 -). On parle ici de
|ésions objectivées, en lien avec les dommages créés par les rayonnements ionisants.

Dans ce cadre du « soin-outil », qui répond a la regle « Un probléme identifié, une solution
standardisée », le recours a des PNCVT non validées, c’est-a-dire ne détenant pas d’efficacité
objectivée par le médecin sur des Iésions, ne devrait théoriquement pas étre approuvé ou
reconnu comme un soin.

Cependant, les définitions concernant les pratiques conventionnelles dans le discours des
enquétés, mettaient en évidence un paradoxe révélateur (Figure 2). Certes la notion de
validation scientifigue semblait indispensable, mais paradoxalement, les exemples donnés
de pratiques conventionnelles comprenaient des soins non validés par 'EBM. Par exemple,
la présence de soutien psychologique dans les parcours de soins (54).

Ce paradoxe était plusieurs fois retrouvé dans le discours des enquétés au sujet des PNCVT.
Certaines semblaient « acceptables » car habituelles, ou parce que le praticien était
guelqu’un de confiance. C’était le cas de la sophrologie par exemple (cf. p.- 43 -).

Apreés regroupement des définitions du terme « PNCVT » en trois catégories, la part de « Ce
qui est méconnu ou non établi en pratique » représentait 41% des réponses (Tableau 6).

La notion d’habitude, de culture de soins, semble donc étre une limite a la conception du
« soin-outil », et témoigne d’une porosité des frontieres entre le cadre rassurant et
rigoureux de la médecine scientifique d’inspiration anatomoclinique et les PNCVT.

La perméabilité de ces frontieres était d’ailleurs pointée du doigt par I'un des enquétés, qui
mentionnait les divergences existant au sein de la communauté médicale sur le sujet des
PNCVT, de ce qui serait acceptable versus ce qui ne le serait pas.

Soin global

La raison indispensable pour valider un soin de support, pour la majorité des répondeurs
était « Des bienfaits percus par les patients, objectivés dans une étude », suivi de prés par
« Aucune condition indispensable, tant que le patient en tire un bénéfice et ne se fait pas
escroquer » (Figure 25).

On note ici un concept de soin bien éloigné de celui associé a I'approche anatomoclinique.
Le soin serait ici un bienfait percu par le patient en premier lieu. Le patient serait donc
I’élément déterminant de I'intérét ou de la validation d’un soin. On retrouve a nouveau ce
changement de paradigme évoqué plus t6t dans la relation médecin-malade.
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Cette tendance du « soin-global », apparenté au « Care » des anglo-saxons, consisterait en
une prise en charge multi-dimensionnelle de I'individu. Elle rejoindrait la fameuse approche
« holistique » du référentiel hippocratique, tendance qu’auraient prise les SOS ces derniéres
années (43). Cette conception vise a prendre en charge l'individu dans sa globalité, comme
une entité indivisible avec ses dimensions multiples physique, psychique, spirituelle...etc. Le
soin ne serait donc plus un outil en réponse a un probléeme, mais un accompagnement
personnalisé centré sur la personne du patient et ses besoins. La notion de « besoins » du
patient est ici primordiale et guiderait la stratégie d’offre de soins. L’efficacité de cette prise
en charge reposerait ainsi sur la « perception de bienfaits » par le patient, et non plus sur
des observations objectivées par une tierce personne.

Cette tendance a vouloir répondre aux besoins du patient dans sa globalité, cet attrait pour
une prise en charge « holistique » est tout de méme sujette a questions.

La premiere étant: peut-on tout soigner ? Suivie de la seconde: est-ce le rbéle de la
médecine de tout soigner ?

La prise en charge physique des patients est le fondement de la médecine moderne, le
principe méme de la médecine anatomoclinique. La prise en charge psychique s’est
naturellement intégrée dans nos parcours de soins, et désormais la prise en charge
spirituelle y a sa part aussi (55). Ces prises en charge sont d’autant plus prégnantes en
oncologie, que les soins palliatifs y sont implantés, et qu’ils tendent a prendre en charge le
patient sous toutes ces dimensions (56).

Selon Bourdon et al. (2012), « Le réle de la spiritualité dans le champ de la recherche en
santé est de plus en plus étudié, et suscite beaucoup d’attention depuis une vingtaine
d’années. Plusieurs revues ont consacré un numéro spécial a la thématique de la spiritualité
en lien avec la santé ces derniéres années, comme American Psychologist en 2003, ou encore
Psycho-oncologie en 2005. Une des raisons possibles de I’ascension de cette thématique en
recherche empirique est l'intérét grandissant que suscitent les médecines complémentaires
et alternatives (Mills, 2002). » (57)

Si I'on regarde la problématique sous un autre angle, le recours aux PNCVT pour répondre a
certains besoins spirituels ne serait-il pas I'expression des limites de la médecine dans la
prise en charge globale de I'individu ?

Place du coupeur de feu dans ces considérations

Ces considérations sur les différents profils de médecins, les diverses conceptions du soin et
leurs tendances d’évolution actuelles constituent la trame de fond d’une réflexion sur le
statut que pourrait prendre le coupeur de feu dans les parcours de soins.

Les coupeurs de feu étaient décrits par les interrogés comme des personnes bienveillantes
douées d’'un don transmis pour apaiser les douleurs ou altérations cutanées liées a la
radiothérapie. Leurs interventions suivaient des modalités multiples, et les enquétés et les
répondeurs s’accordaient sur le fait qu’elles étaient majoritairement gratuites (p.- 55 -,
Figure 16).
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Cette pratique dépeinte de maniére assez consensuelle mettait en évidence une
personnalité plutot altruiste des coupeurs de feu.

Concernant le profil des patients y ayant recours, selon les enquétés et répondeurs, il
s’agirait essentiellement de femmes, traitées pour un cancer du sein ou ORL, avec un profil
psychologique stéréotypé, issue de milieu rural, de niveau socio-économique bas. L'origine
ethnique/religieuse pourrait avoir un lien, et la population intéressée serait plus large que
celle ayant recours aux PNCVT (Tableau 4, Tableau 8). Le sexe féminin était retrouvé dans
I’étude de Guy et al (39), mais les autres déterminants retenus dans I'étude n’étaient pas les
mémes que ceux que nous avions choisis. Des investigations complémentaires seraient
nécessaires aupres des patients intéressés afin d’explorer ces déterminants.

Les bénéfices percus par les patients et objectivés par les répondeurs étaient assez proches
(amélioration du vécu du traitement, meilleure adhésion au traitement, et diminution de la
douleur et de I'anxiété), excepté pour la diminution de la toxicité radio-induite qui serait un
bénéfice largement rapporté par les patients et trés rarement objectivé par les onco-
radiothérapeutes (Figure 6, Figure 17, Figure 18).

Les mécanismes pouvant expliquer ces potentiels bénéfices reposeraient principalement sur
I'effet placebo ou seraient d’ordre psychologique (Figure 19). Pour certains enquétés cet effet
d’apaisement d’ordre psychologique serait tout a fait comparable au soutien psychologique
proposé de maniere usuelle par les centres.

Cependant, le soutien psychologique est en général facilement accessible dans les centres de
radiothérapie. Certains patients bénéficient d’ailleurs déja d’un accompagnement
psychologique et ont néanmoins recours a un CF. Ce constat met en lumiére un apport
particulier du recours aux CF, qui serait d’ordre différent qu’un soutien psychologique
classique.

Dans le discours des enquétés, il ressortait que les patients tissaient un lien particulier avec
la personne du CF (p.- 52 -). Un lien particulier car il rejoindrait le patient sur un autre
versant que le plan psychologique. Il y a dans l'individu cette part d’irrationnalité, exposée
par I'un des enquétés, qui pourrait s’apparenter a la part spirituelle de notre personnalité.
Ces angoisses liées a la représentation du corps, de la maladie, du soin, sont difficilement
soulagées par les approches médicales ou psychologiques classiques. Le recours au coupeur
de feu, a cette pratique associée a des rites magiques ou incantations divinatoires, ne serait-
elle pas la traduction de la quéte d’une réponse « adaptée » a ces besoins de 'individu ?

Certains enquétés, et plus d’'un quart des répondeurs émettaient I'hypothése d’un effet
propre des coupeurs de feu (Figure 19). Le questionnaire ne permettait pas de savoir si cet
effet propre serait de I'ordre de la prise en charge spirituelle, ou sur les toxicités objectivées.
Cependant, au cours des interrogatoires, un des enquétés déclarait croire en un effet propre
du recours au CF sur les toxicités radio-induites.

En dépit de la compréhension des mécanismes d’action du recours aux CF, une large
majorité des répondeurs au questionnaire estimait que cette pratique avait un intérét dans
la prise en charge des patients en radiothérapie (Figure 20). Les raisons en étaient multiples :
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augmentation de la compliance au traitement conventionnel, amélioration du vécu du
traitement et une plus grande autonomie du patient dans sa prise en charge.

Concernant les dangers du recours aux CF, le risque d’escroquerie était au premier plan, que
ce soit dans le discours des enquétés ou dans les réponses au questionnaire. Néanmoins,
dans les expériences d’escroquerie rapportées par les enquétés, on notait que les
protagonistes sensés « couper le feu » avaient un autre titre que simple coupeur de feu
(médecin notamment). Le profil des escrocs pourrait étre reconnaissable par ce statut mixte,
et la nécessité d’une rémunération (le principe d’'un CF étant d’étre gratuit de maniére
générale).

Apres réflexion, le recours aux CF était assimilé a un soin de support par la moitié des
répondeurs environ. Cette réflexion était liée au fait que la question était posée deux fois
dans le questionnaire : au début et a la fin. Les répondeurs qui avaient le plus bénéficié de ce
temps de réflexion semblaient étre ceux qui n’avaient pas d’avis initialement (Figure 26). Leur
proportion passait de 24 a 18%, se répartissant équitablement entre les avis « oui » et
« non ». Les déterminants de la considération du recours au CF comme SOS étaient I'age <40
ans et le recours personnel aux PNCVT. Comme écrit précédemment, ceci témoignerait de
I’évolution de la perception du soin par la nouvelle génération de médecins.

Dans la méme mouvance, une majorité des répondeurs était plutét favorable a la présence
d’un CF dans un centre de radiothérapie (Figure 23) : soit de maniere ferme (le CF aurait une
place au méme titre que des soins de confort comme la socio-esthétique, ou bien au sein
d’une association), soit de maniére conditionnelle au sein d’une étude. Un seul déterminant
était significativement associé a la position positive : le recours personnel aux PNCVT
(Tableau 9). Ce déterminant serait logiquement corrélé a une plus grande ouverture a I'usage
de PNCVT dans la pratique professionnelle.

De maniére intéressante, 3% des répondeurs avaient dans leur centre un CF officiel, et
quasiment 20% des répondeurs avaient dans leur centre un CF officieux. C'est d’ailleurs sur
ce constat qu’avait germé l'idée de cette étude. Un des enquétés a suggéré que la diffusion
des informations au sujet des CF (listes, noms...etc) se ferait de maniere « underground »,
c’est-a-dire que l'information circule dans les centres de soins quoi qu’en pense le corps
médical. Ces résultats confirment donc une réalité des pratiques.

A ce jour, la communauté des onco-radiothérapeutes ne s’est pas positionnée par rapport a
ce phénomeéne. Dans les années qui viennent, au vu des tendances d’évolution de la
médecine, des perspectives se dessinent quant a la place des CF dans les parcours de soins.

Perspectives

Le recours aux CF en tant que soin de support au sein d’un centre de radiothérapie serait
donc envisageable par une proportion non négligeable d’onco-radiothérapeutes. Mais
guelles modalités serait la mieux adaptée ? Car méme si, ces derniéres années, la médecine
a pris un tournant en faveur d’une prise en charge plus globale, dans une logique
« intégrative », il ne faut pas négliger la diversité des opinions actuelles qui restent
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solidement ancrées a la médecine moderne « classique », d’autant plus pour la spécialité
d’onco-radiothérapie.

Plusieurs scénarios possibles quant au devenir de la place des CF dans le parcours de soin
peuvent étre établis a la lumiére de ces résultats.

Scénario 1 : le CF s’intégre dans le parcours de soins.

Le premier scénario présente une évolution de la place des CF dans le cas ol la communauté
médicale déciderait d’approfondir la question de la place des CF. (Figure 27).

Actuellement nous serions dans une phase de questionnement au sujet des CF, avec des
informations circulant de maniére underground, la présence de CF officieux dans les centres.

A court et moyen termes, si la communauté médicale décide d’approfondir la question du
statut des CF, il sera nécessaire de mieux connaitre cette pratique. Un encadrement
permettrait de I’étudier de maniére rigoureuse (au sein d’une étude), mais également de
limiter les dérives (escroqueries, risques sectaires...etc.).

L'idée d’'une étude randomisée avait été émise par deux enquétés qui s’étaient vite heurtés
a la complexité de sa mise en ceuvre. Ces études visaient a mettre en évidence un bénéfice
en termes de toxicités objectives de la radiothérapie (cutanéo-muqueuses). Or, on a vu que
la condition essentielle a la validation d’un soin oncologique de support était avant tout pour
les répondeurs, la mise en évidence de bénéfices percus par les patients (Figure 25). Une
étude de qualité de vie, I'évaluation de la douleur en cours de traitement, la consommation
de traitements annexes pourraient étre évalués objectivement et de maniére prospective
par exemple.

Au cours de cette seconde phase « d’apprivoisement », les CF seraient toujours présents de
maniere officieuse dans les centres, ou bien de maniére officielle au sein d’'une étude.
Durant cette phase, des réflexions autour des modalités de proposition de cette pratique
devraient débuter. Par exemple, le choix de la rémunération du CF y aurait sa place. Dans le
guestionnaire, une majorité de répondeurs avaient opté pour le choix du bénévolat (Figure
24). Ces considérations pourraient étre décidées a I’échelle d’un centre de radiothérapie, de
méme que les modalités de recours aux CF. Les enquétés interrogés a ce sujet avaient
proposé la diffusion de listes ou le recours aux CF de maniére extérieure au sein d’une
structure dédiée (Figure 10).

Des stratégies « alternatives » au recours aux CF étaient également proposées par les
enquétés (Figure 10). Il s’agissait de pratiques utilisant |'effet placebo ou le soutien
psychologique. Cependant, si on considére que deux clés du mécanisme des bénéfices du
recours aux CF sont la relation particuliére patient-praticien et la prise en compte de la
dimension irrationnelle de I'individu (ou spirituelle), aucune des techniques proposées ne
comportait ces deux clés.

La derniere phase, a long terme, serait celle de l'intégration du recours aux CF dans les
pratiques habituelles. Apres la phase d’apprivoisement, I'habitude de voir cette pratique
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dans les propositions de soins oncologique de support ferait de cette technique un soin au
méme titre que d’autres soins proposés tels que la socio-esthétique ou la sophrologie. Les
centres auraient élaboré une proposition a leur convenance. Les questionnements se
détourneraient vers de nouvelles PNCVT a intégrer ou pas dans |'offre de soins.

Phase actuelle A court/moyen terme A long terme
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Figure 27. Scénario 1 : Place des coupeurs de feu dans I'offre de soins a court, moyen et long terme.

Ce scénario repose bien entendu sur les constats et les hypothéses de cette étude, émis a
I’heure actuelle. Si la communauté médicale décidait de ne pas approfondir la question du
statut des coupeurs de feu, cette pratique en resterait tres probablement au statut actuel.

Scénario 2 : Le recours aux CF reste une pratique « a c6té ».

Si I'on considere qu’il n’est pas du ressort de la médecine de chercher a résoudre toute
problématique liée a I'individu, la prise en charge du patient sur le plan spirituel notamment,
serait considérée comme un champ a part. Dans ce cas-la, ce genre de prise en charge ne
pourrait étre incluse dans la proposition thérapeutique classique.

La question du recours aux CF, dans le cadre d’une pratique d’ordre spirituel, non liée aux
soins médicaux n’aurait alors pas « besoin » d’étre étudiée ou validée par la communauté
médicale.

Dans l'optique de ne pas négliger la tendance que prend I'offre de soins (prise en charge
globale), et d’éviter les déviances inhérentes aux PNCVT (cf. p.- 62 -), des structures annexes,
et indépendantes des centres médicaux pourraient voir le jour. Ces structures,
éventuellement de type associatif, ou privé, proposeraient le recours a des PNCVT
conventionnelles ou non, pourraient diffuser des listes de praticiens de maniére encadrée
(Figure 28).
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Une collaboration étroite se créerait entre les centres médicaux et ces structures annexes
dans le but d’assurer une continuité de soins entre les parcours médicaux « conventionnels »

0 é)
Centre médical

Association ?

et les parcours annexes.

Collaboration
étroite

Structure privée ?

®
—
— — — -
CF « internes » . = oen
Renvoi vers des
, praticiens
Structure annexe d’offre de extérieurs
PNCVT (listes...etc)

CF « externes »

Figure 28. Scénario 2 : Structures annexes d'offre de PNCVT.

Ce scénario présente bien sir des limites. La premiére consiste en la difficulté a « trier » les
pratiques pouvant s’effectuer dans les centres médicaux et dans les structures annexes, avec
le risque d’amplifier la problématique liée aux frontiéres entre les deux domaines. La
seconde limite serait celle de la persistance d’exercice de certains CF de maniere officieuse
au sein des centres de radiothérapie.
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Forces et limites de I’étude

A notre connaissance, il s’agit de la premiére étude évaluant de maniere approfondie
I'opinion des radiothérapeutes au sujet du recours aux coupeurs de feu en radiothérapie. Il
s’agit également d’une étude ayant une portée plus universelle sur le recours aux PNCVT
dans le cadre des soins oncologiques de support également.

Cette étude a été réalisée suivant les méthodologies suivantes : qualitative puis quantitative.
Cette chronologie a permis de soulever de nombreuses hypothéeses quant au rapport des
onco-radiothérapeutes aux soins oncologiques de support, aux PNCVT et aux coupeurs de
feu. Ces hypotheéses ont ensuite été soumises a une population plus importante d’onco-
radiothérapeutes de maniere quantitative afin de les affirmer ou infirmer. Le choix de cette
méthodologie a donc permis d’avoir des bases de réflexion solides pour entamer une
discussion approfondie sur la place des coupeurs de feu en radiothérapie.

Les hypothéses émises au cours de cette étude sont bien entendu empreintes de
subjectivité. Cette subjectivité est I'un des moteurs, et une richesse de la réflexion produite.
La double analyse des verbatim (par M. Damilleville-Martin et Dr E. Decazes) permettait de
limiter les effets potentiellement négatifs de la subjectivité, et de tendre vers une
interprétation plus reproductible.

Un biais de sélection des répondeurs a certainement eu lieu au travers du questionnaire
envoyé en ligne. Il est probable que les profils plus intéressés par la question des PNCVT et
des coupeurs de feu aient répondu plus favorablement au formulaire. Une concertation des
onco-radiothérapeutes de plus grande envergure serait nécessaire afin de valider ces
hypotheéses.
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CONCLUSION

Le recours aux coupeurs de feu est fréquemment pratiqué par les patients en cours de
radiothérapie. Or, cette pratique, en tant que Pratique Non Conventionnelle a Visée
Thérapeutique (PNCVT), n’est pas reconnue actuellement comme un soin oncologique de
support (SOS) par la communauté médicale. L'objectif de cette étude était d’évaluer les
représentations des radiothérapeutes quant a la place de cette pratique dans la prise en
charge des patients en radiothérapie.

Au travers d’approches complémentaires, qualitative et quantitative, trois profils de
médecins et de la relation médecin-malade se dessinaient : celui du médecin classique,
paternaliste, ancré dans la rationalité de la médecine, dont I’alliance thérapeutique
reposerait sur les bases solides et rassurantes de la confiance en la médecine scientifique. Le
second modeéle serait celui du médecin empathique et soucieux d’une alliance thérapeutique
reposant sur la décision médicale partagée, avec une ouverture plus marquée pour le
recours aux PNCVT. Ce profil serait enclin a considérer le recours aux CF comme un soin de
support, et a proposer son intégration dans un centre de radiothérapie. Les déterminants
d’intérét recueillis quant a ce profil seraient le sexe féminin et le jeune age (<40 ans). Le
troisieme profil serait celui du médecin ambivalent, soucieux de rester dans les champs de la
médecine scientifiguement validée en prenant en compte la complexité du patient. Ce profil
compterait particulierement sur un consensus édifié par le corps médical quant a la question
des PNCVT, et aurait du mal a se positionner spontanément.

La féminisation de la médecine et le renouvellement générationnel de la démographie
médicale laissent a penser que le second modele deviendra majoritaire dans les années a
venir. Il est important de prendre en compte, cependant, les caractéristiques propres aux
onco-radiothérapeutes : une tendance au rationalisme médical propre a leur spécialité
médico-technique.

Le concept de soin, revétait deux approches que I'on pourrait qualifier de « Soin-outil » et
« Soin global ». Le premier serait un héritage de la médecine anatomoclinique, dont le
champ d’application paraitrait rigoureusement fiable et limité a la médecine fondée sur les
preuves, mais dont les frontiéres sont trés poreuses en pratique, laissant transparaitre que
les soins « validés » seraient plut6t les soins « habituels ». Le second nommé « soin global »,
sous-entendrait une prise en charge de l'individu de maniere complexe, dans de multiples
dimensions. Il s’agit de la tendance actuelle de conception du soin en oncologie. Cette
derniere souleve cependant la question des limites de cette prise en charge « globale » par
rapports aux besoins de I'individu, et du champ d’action de la médecine.

Le recours aux coupeurs de feu en tant que soin oncologique de support pourrait donc
s’inscrire dans cette mouvance du concept de soin et de prise en charge globale du patient.
Cette pratique répondrait a des angoisses existentielles ou spirituelles éprouvées par les
patients en cours de radiothérapie, auxquelles les pratiques « conventionnelles » ne
répondraient pas completement.
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Les coupeurs de feu seraient des praticiens plutét bienveillants, bénévoles, dont I'objectif
serait de soulager les douleurs ou les symptomes radio-induits. Cependant les bénéfices
observés seraient plutot de I'ordre de I'amélioration du bien-étre et un d’un soutien dans le
vécu du traitement et de la maladie.

Y

Globalement les répondeurs seraient plutét favorables a cette pratique comme soin de
support, mais également a la proposition de cette pratique dans un centre de radiothérapie
— qui a parfois déja lieu de maniére officieuse. Cependant, intégrer cette pratique dans les
parcours de soins ne peut se faire qu’en tenant compte de la diversité des acteurs de soins,
de leurs profils et exigences.

Deux scénarios évaluant la place des CF dans le parcours de soin ont donc été réalisés
analysant la chronologie que pourraient prendre les événements au cours des années a
venir. Selon le premier scénario, I'approfondissement de la recherche au sujet des CF
amenerait la pratique a s’intégrer dans le paysage médical « habituel ». La période actuelle
donne lieu a des questionnements face a la place des CF en tant que SOS. Une période de
transition a court/moyen-terme d’intégration du CF dans les centres au travers d’études
d’évaluation des bénéfices percus par les patients permettrait d’intégrer le recours aux le CF
dans le paysage habituel des SOS. A long terme, cette pratique serait acquise comme SOS,
mais les modalités pourraient varier d’'un centre a un autre.

Le second scénario propose que la pratique des CF reste en dehors du parcours de soins des
centres médicaux. Ceci pourrait donner lieu a des structures annexes proposant le recours
aux PNCVT validées ou non de maniere encadrée, afin d’éviter les déviances.

Ces scénarios bien-entendu, ne prendraient effet qu’avec une véritable volonté de la
communauté médicale d’entreprendre des recherches plus approfondies sur la question des
CF.
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ANNEXE |

GRILLE D’ENTRETIEN COFER QUALI

> Enregistrement de I'entretien.
» Recueil du consentement.
» Présentation de I'étude.
Questions brise-glace
- Quel age avez-vous ?
- Depuis combien de temps travaillez-vous ici ?
- Avez-vous travaillé ailleurs avant ?

- Quel type d’exercice avez-vous aujourd’hui ? (cs, spécialisation dans un
domaine, suivi, chimiothérapie... ?)

PNCVT

- Mon travail porte sur ce qu’on appelle les pratiques non conventionnelles a
visée thérapeutique. Savez-vous de quoi il s’agit ?

- En connaissez-vous certaines ? (Usage personnel, formation, proches,
patient).

- Certains de vos patients vous parlent-ils de certaines techniques ?
- Qu’en pensez-vous spontanément ?
- Est-ce que vous en prescrivez quelques-unes ?
- Sur quoi repose leur efficacité selon-vous ?
Coupeurs de feu

- llyades CLCC ou des coupeurs de feu sont intégrés a certains services de
radiothérapie.

- Avez-vous déja entendu parlé de cette technique ? Quel terme utilisez-vous
couramment ?
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- Avez-vous une idée de ce en quoi elle consiste ?

- Avez-vous des patients qui ont recours a cette technique ?

- Vous ont -ils demandé votre avis sur la question ?

- Que leur avez-vous répondu ?

- Pourquoi avez-vous ce point de vue sur cette technique ?

- Avez-vous déja constaté des effets troublants d’'un CF ? (= fait 'expérience de
phénomeénes surnaturels en lien avec un CF ?)

- En quoi consiste les mécanismes des bénéfices pergus par les patients selon
vous ?

- Pensez-vous qu’il puisse il y avoir des effets négatifs ?

- Y at-il des déterminants qui caractérisent les patients ayant recours aux CF
selon vous ?

- Connaissez-vous des pratiques particulieres vis-a-vis des CF dans d’autres
centres ? Qu’en pensez-vous ?

- Pensez-vous qu'’il est positif qu’'un centre propose les services d’'un coupeur
de feu ?

- Pourquoi ?

- Selon vous, quelle serait la modalité la plus juste pour qu’un patient ait recours
a un CF ? (asso, liste, extérieur, dans un centre, HDJ support...) ?

- Que pensez-vous d'utiliser I'effet placébo a des fins thérapeutiques ? Dans le
but de soulager un patient ?

- Parlez-vous facilement de ce genre de sujet avec d’autres radiothérapeutes ?

Qu’en pensent-ils selon vous ?
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ANNEXE Il

FORMULAIRE ADRESSE AUX ONCO-RADIOTHERAPEUTES EN RAPPORT AVEC LE RECOURS AUX
PRATIQUES NON CONVENTIONNELLES A VISEE THERAPEUTIQUE (PNCVT), ET AUX COUPEURS DE
FEU PAR LES PATIENTS DE RADIOTHERAPIE.

GENERALITES

1/ Quelle est votre année de naissance ?

2/ Quel est votre sexe ?

3/ Depuis combien d’années exercez-vous ou avez-vous exercé en tant que radiothérapeute

- Moins de 10 ans

- Entre 10 et 20 ans
- Entre20et30ans
- Plusde30ans

4/ Quel est votre statut professionnel actuellement (plusieurs options possibles)?

- Interne

- Chef de clinique

- Assistant spécialiste

- Praticien de centre CLCC/ESPIC

- Praticien hospitalier

- Radiothérapeute libéral

- Activité mixte (libérale-publique-centre)
- Universitaire

- Fonctions administratives

- Retraité

5/ Sur combien de machines fonctionne votre établissement ?

- 2-3 machines
- 4-5machines
- 6 machines et plus

6/ Avez-vous une activité d’oncologie médicale en méme temps que votre exercice de la
radiothérapie ?

- Oui
- Non

7/ Par rapport a la gestion des effets secondaires de la radiothérapie, diriez-vous que vous étes :

- Tres al'aise, vous aimez ¢ca, méme les cas complexes, vous renvoyez a un spécialiste apres
plusieurs échecs de prise en charge.

- Plutét a I'aise, vous aimez gérer les cas simples et parfois complexes, vous renvoyez vers un
spécialiste apres un premier échec de prise en charge.

- Peu al’aise, vous renvoyez facilement a un spécialiste
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- Mal alaise, vous renvoyez quasiment systématiquement a un spécialiste (douleur,
pansement, psychologue...etc)

8/ Travaillez-vous en collaboration avec une équipe de soins de support ?

- Oui
- Non

9/ Quels sont selon vous, les soins qui pourraient appartenir aux soins de support parmi ceux cités ci-
dessous ?

- Prise en charge de la douleur

- Conseils d’hygiéne de vie, sevrage tabagique

- Hypnose

- Socio esthétique et trouble de I'image corporelle
- Homéopathie

- Art-thérapie

- Activité physique adaptée

- Acupuncture

- Méditation

- Pris en charge des troubles de la sexualité

PNCVT

L’AFSOS a produit un référentiel sur les « Pratiques Non Conventionnelles a Visée thérapeutique »
(PNCVT)

10/ Quelle serait-selon vous la définition la plus juste de « Non conventionnel » ? (une seule réponse)

- Quin’est pas approuvé par la communauté scientifique

- Quin’est pas validé par I « Evidence Based Médicine »

- Qui est inhabituel dans nos maniéres de traiter

- Ce quin’ajamais clairement été défini (technique, diplome...)

- Quine correspond a des soins ni médicaux ni paramédicaux

- Tout ce qui est de 'ordre du « Care » (chercher a soulager plutét qu’a traiter).

Définition des Pratiques Non Conventionnelles a Visée thérapeutique

« L'ensemble des pratiques non conventionnelles est constitué de méthodes présentées comme des
pratiques de soins par leurs concepteurs ou promoteurs. Elles sont trées différentes les unes des autres
tant par la technique employée que par les fondements théoriques ou les références biologiques
invoquées. Leur point commun est de ne pas étre reconnues, au plan scientifique, par la médecine
conventionnelle et donc de ne pas étre enseignées au cours de la formation initiale des professionnels
de santé. » Guide santé et dérives sectaires. Mission interministérielle de vigilance et de lutte contre
les dérives sectaires. www.miviludes.gouv.fr

« Les thérapies complémentaires regroupent des approches, des pratiques, des produits de santé et
médicaux qui ne sont pas habituellement considérés comme faisant partie de la médecine
conventionnelle, a un endroit et a une période donnés. » Définition du National Center for
Complémentarité and Alternative Medicine
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11/ Avez-vous déja eu recours a des PNCVT pour vous-méme?

Oui
Non

12/ Si oui, dans quelle catégorie pourrai(ent)-elle(s) se ranger (plusieurs choix possibles) ?

Systemes médicaux paralleles : systemes complets avec fondements théoriques et pratiques
(Ex: Homéopathie, naturopathie, médecine traditionnelle chinoise, Ayurveda, etc...)
Approches corps-esprit : utilisation de I'esprit pour agir sur les mécanismes de guérison (Ex :
Groupes de soutien, méditation, priére, thérapie cognitivo-comportementale, art, musique,
danse, etc...)

Traitements a fondement biologique : utilisation de substances trouvées dans la nature (Ex:
Suppléments alimentaires, herbes, aliments thérapeutiques, vitamines, cartilage de requin
etc...)

Systemes axés sur le corps et la manipulation : utilisation de la manipulation ou du
mouvement d’une ou de plusieurs parties du corps (Ex: Ostéopathie, chiropratique,
massothérapie, etc...)

Traitements énergétiques : Utilisation de I'énergie corporelle (Ex: Qi Gong, Reiki,
Bioélectromagnétisme, utilisation des champs énergétiques...)

13/ Quelle est le type de PNCVT le plus rapporté par vos patients ?

Systémes médicaux paralléles : systémes complets avec fondements théoriques et pratiques
(Ex: Homéopathie, naturopathie, médecine traditionnelle chinoise, Ayurveda, etc...)
Approches corps-esprit : utilisation de I'esprit pour agir sur les mécanismes de guérison (Ex :
Groupes de soutien, méditation, priére, thérapie cognitivo-comportementale, art, musique,
danse, etc...)

Traitements a fondement biologique : utilisation de substances trouvées dans la nature (Ex:
Suppléments alimentaires, herbes, aliments thérapeutiques, vitamines, cartilage de requin
etc...)

Systemes axés sur le corps et la manipulation : utilisation de la manipulation ou du
mouvement d’une ou de plusieurs parties du corps (Ex: Ostéopathie, chiropratique,
massothérapie, etc...)

- Traitements énergétiques : Utilisation de I'énergie corporelle (Ex: Qi Gong, Reiki,
Bioélectromagnétisme, utilisation des champs énergétiques...)

COUPEURS DE FEU
Concernant les coupeurs de feu (tireurs de feu, charmeurs de feu, barreurs de feu...)
14/ Avez-vous connaissance de cette pratique ?

- Oui
- Non

15/ Comment avez-vous entendu parler des coupeurs de feu ? (Plusieurs réponses possibles)

- Parles patients
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- Par des médias professionnels scientifiques (revues scientifiques, congres...)
- Par des médias classiques (journaux grand public, internet...)

- Parle bouche a oreille

- Je me suis personnellement renseigné(e)

- Par mon entourage proche

- Jen'en ai jamais entendu parler

16/ Des coupeurs de feux interviennent ils dans votre centre de maniere officielle ?
- Oui
- Non

17/ Des coupeurs de feux interviennent ils dans votre centre de maniére officieuse ?
- Oui
- Non

18/ Donnez-vous un autre nom a cette pratique ?

- Oui
- Non
- Sioui, merci de le renseigner ......oeveveeececieccessee s

Considérez-vous que le recours a un coupeurs de feu est un soin de support ?

- Oui
- Non
- Jen”ai pas d’opinion sur le sujet

19/ Quel pourcentage environ de patients vous en parlent ?

- Moins de 20%

- Entre 20 et 50%
- Entre 50 et 70%
- Plus de 70%

- Jenesais pas

20/ Quel pourcentage environ de patients ont accés a ces pratiques selon vous ?

- Moins de 20%

- Entre 20 et 50%
- Entre 50 et 70%
- Plus de 70%

- Je nesais pas

21/ Quels sont les éventuels déterminants de patients allant voir un CF selon vous ?
Déterminant sexe :

- Sexe féminin
- Sexe masculin
- Pas de facteur sexe

Déterminant age :
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- Age<40ans

- Age entre 40-60 ans
- Age>60ans

- Pasde facteur age

Déterminant : niveau socio-culturel :

- Niveau socioculturel aisé
- Niveau socio-culturel bas
- Pas d’influence du niveau socio-culturel

Déterminant : niveau d’études :

- Niveau d’études élevé
- Niveau d’études faible
- Pas d’influence du niveau d’étude

Déterminant : lieu de vie géographique

- Milieu rural
- Milieu urbain
- Pas d’incidence du milieu rural/urbain

Déterminant : confession religieuse

- Croyance religieuse
- Pas d’influence de la croyance religieuse

Déterminant : profil psychologique

- Anxiété, fragilité thymique
- Pas d’influence du statut thymique

Déterminant : localisation du cancer

- Sein

- ORL

- Prostate

- Poumon

- Digestif

- Dermatologie

Autre facteur pouvant influencer le recours au CF selon votre expérience

22/ Quelles sont les pratiques de CF qui vous ont été rapportées ?

- Priéres incantatoires

- Imposition des mains

- Consultation présentielle
- Contact téléphonique

- Utilisation de photos

- Utilisation de symboles

- Discussion simple
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- Aucune
23/ Dans la majorité des cas, le recours a un CF est-il :

- Payant
- Gratuit
- Jenesais pas

24/ Quels sont les bénéfices rapportés par les patients?

- Diminution de la douleur

- Diminution de I'anxiété

- Amélioration du vécu du traitement

- Amélioration de la toxicité aigie (radiodermite/radiomucite)
- Amélioration de I'efficacité de la radiothérapie

- Aucun bénéfice percu.

- Je ne sais pas.

25/ Avez-vous, vous-méme, constaté des bénéfices objectifs chez vos patients ? (Plusieurs réponses
possibles)

- Meilleure adhésion au traitement

- Diminution de la douleur

- Diminution de I'anxiété

- Amélioration du vécu du traitement

- Amélioration de la toxicité aigie (radiodermite/radiomucite)
- Amélioration de I'efficacité de la radiothérapie

- Aucun bénéfice percu.

26/ Quels sont les mécanismes de ces potentiels bénéfices selon vous ?

- Psychologique : Ecoute apaisante

- Effet placebo

- Effet inconnu mais réel du recours aux CF sur la toxicité de la radiothérapie.
- Jenesais pas

27/ Quels sont les intéréts du recours aux CF pour le patient selon vous :

- Soin supplémentaire a proposer pour la prise en charge des toxicités aigues de la
radiothérapie au méme titre que des crémes émollientes par exemple

- Le patient devient acteur de sa prise en charge

- Meilleure compliance au traitement

- Amélioration de la relation de confiance médecin-malade

- Diminution de la consommation de médicaments annexes (antalgiques, anxiolytiques...etc)

- Aucun intérét propre du recours aux coupeurs de feu.

28/ Quels sont les dangers de valider le recours aux CF selon vous :

- Risque d’escroquerie

- Détérioration de la relation de confiance médecin-malade

- Détérioration de la confiance dans le monde médical qui validerait les techniques non
conventionnelles
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- Pas de danger, le patient est libre et autonome, c'est a lui qu'incombe la responsabilité du
recours.

29/ Proposez-vous a certains patients d’aller voir un CF ?

- Oui
- Non

30/ Lorsqu’un patient vous dit aller voir un coupeur de feu :

- Vous l'en dissuadez

- Vous I’encouragez

- Vous ne répondez pas

- Celavous est égal

- Vous l'interrogez sur ses motivations

31/ Le recours aux CF peut-il étre proposé dans un centre selon vous ?

- Non, car on ne peut valider cette technique sur le plan scientifique.

- Non, mais on peut donner une liste de coupeurs de feu a consulter a I'extérieur.

- Ouisic’est dans le cadre d’une étude.

- Ouidans le cadre des soins de confort au méme titre que la socio esthétique ou la
méditation.

- Oui si c'est par le biais d’une association extérieure (type les blouses roses...)

32/ Si un coupeur de feu propose ces services de facon institutionnelle, doit-il :

- Etre rémunéré par l'institution

- Lefaire a titre gratuit

- Etre rémunéré par les dons libres des patients
- Cette question n'a pas lieu d'étre

33/ Selon vous, quelle condition est indispensable pour valider la pratique d’un soin de support ?
(une seule réponse)

- Une technique clairement décrite, définie, qui peut s’apprendre (diplédme...etc).

- Un mécanisme scientifiquement plausible.

- Des bienfaits percus par les patients clairement objectivés dans une étude

- Une efficacité objective sur les toxicités de la radiothérapie (radiodermite, consommation
d’antalgiques/anxiolytiques...).

- Aucune condition indispensable, tant que le patient en tire un bénéfice et qu’il ne se fait pas
escroquer.

- Qu’elle soit validée par des institutions spécialisées (exemple : panier de soins de supports de
I"INCA)

34/ Apreés réflexion sur le recours a un coupeur de feu, considérez-vous désormais qu'il peut s'agir un
soin de support ?

- Oui

- Non

- Jenesais pas
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COFER : EVALUATION DU RECOURS AUX COUPEURS DE FEU EN RADIOTHERAPIE EN
TANT QUE SOIN ONCOLOGIQUE DE SUPPORT.

ETUDE MIXTE QUALITATIVE ET QUANTITATIVE

Contexte et objectif : Le recours aux coupeurs de feu (CF) est une pratique non
conventionnelle a visée thérapeutique (PNCVT) fréquemment rapportée par les patients en
radiothérapie. Cette pratique est peu connue et n’est pas validée en tant que soin de
support en oncologie. L'objectif de ce travail était d’évaluer les connaissances et
représentations des onco-radiothérapeutes quant aux PNCVT, et plus particulierement
concernant le recours aux CF.

Méthode : Deux études ont été réalisées suivant deux méthodologies complémentaires :
une étude qualitative suivant la théorie ancrée puis une étude quantitative observationnelle
transversale. Des entretiens semi-dirigés ont été réalisés auprés d’onco-radiothérapeutes, et
entierement retranscrits. L'analyse des verbatims a été effectuée par deux relecteurs afin
d’émettre des hypothéses. Un formulaire a ensuite été établi a partir des hypothéses
émises, et envoyé a I’'ensemble de la communauté des onco-radiothérapeutes francais.

Résultats : Sept entretiens semi-dirigés ont été effectués. Les profils des onco-
radiothérapeutes étaient variés du fait de I'age, de leur statut et de leur type d’exercice. 113
onco-radiothérapeutes ont répondu au formulaire. Leur profil était également varié. Des
profils stéréotypés de médecin se dessinaient : paternaliste, empathique, ambivalent, mais
également une tendance des onco-radiothérapeutes au rationalisme. Différentes relations
au concept de soin transparaissaient: celle du « soin outil » et celle du « soin global ».
L’acceptation d’'une PNCVT serait liée a I’habitude de sa présence dans le paysage d’offre de
soins. Le recours aux CF était rapporté comme fréquent, le CF serait plutét un personnage
bienveillant et bénévole. Le lien tissé avec le patient serait d’ordre spirituel. La communauté
des onco-radiothérapeutes serait plutét ouverte a la perception du CF comme soin de
support, ou encore a l'exercice d’'un CF au sein d’un centre, de maniere cadrée. Les
déterminants de ces choix favorables étaient I’age jeune, et le recours aux PNCVT.

Conclusion : L’évolution des profils de médecins et du concept de soin, semble aller vers
une acceptation du recours aux CF en tant que soin de support en oncologie. La
concrétisation de cette tendance reste néanmoins dépendante d’une volonté du corps
médical d’approfondir la question du recours aux coupeurs de feu.

Mots clés: Coupeurs de feu, PNCVT, médecine alternative et complémentaire,
radiothérapie, oncologie intégrative, soins de support.
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