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Le programme « Des systémes médicaux pluriels deure non conventionnels pour les

personnes atteintes de cancer » développé parizaiaelde chercheurs répartis sur cing sites
utilise une approche socio-anthropologique comparantre trois pays (France, Belgique,

Suisse). Il a été financé par I'Institut national @ancer (INCa, France) a partir de I'appel a
propositions de 2005-2006 intitulé « Portée et ignsenents de l'offre et de la demande de
soins en médecine non-conventionnelle et médeciraile ».

Cet appel a propositions incitait a développerrdeberches en sciences humaines et sociales
pour décrire et analyser l'utilisation chez lesspanes atteintes de cancer de « médecines
non-conventionnelles et/ou paralléles », et podmilédes recours qui se démarquent (de
légerement a profondément) des approches de céogiérmfficielle. Les interrogations
portées par cet appel a projet permettaient deéreneh perspective la nouvelle place du
malade en France, souhaitée par le premier Plarecé2003-2007) - qui devenait au centre
de l'organisation des soins — et la création devalthes institutions favorisant des
traitements de pointe. Il s’agissait ainsi de cangre comment et pourquoi les malades — au
centre de la politique nationale — ont recourgs autres formes de traitements et de soins
alors que la technicité et I'efficacité des traigats en cancérologie ne cessent de s’améliorer.

Dans la continuité des questionnements soulevés adrappel a propositions, le collectif des
chercheurs de ce programme a choisi de traiterdiabte des axes de recherche proposes :

* Axe 1: problématisation de la définition et idénétion critique de I'offre de
soins des médecines non-conventionnelles en cangérol

» Axe 2: analyse comparée des degrés d'intégratian rdédecines et/ou
pratiques de soins non-conventionnelles dans diftés cultures médicales

* Axe 3: que savent les médecins de ce que fomidades ?

* Axe 4 : gque savent les malades de ce qu'ils fopbatquoi le font-ils ?

* Axe 5 : vide juridique et Iégitimité des médecimesn-conventionnelles

L'objet de ce programme : Les « recours non conveitnnels » des personnes atteintes
de cancer

La premiére préoccupation a été de circonscrirbjdlo du programme, que l'appel a
proposition définissait de « médecine non convenigdie ». Comment définir ce que font et
utilisent les malades en dehors des traitementsuecerologie ? S’agit-il seulement de définir
une terminologie et une typologie permettant deitgces recours ? Comment définir I'offre
qui permet aux malades d’avoir acces a ces reGoG@amment s’articulent les volontés et les
choix des malades au contexte de la prise en clcargeentionnelle des cancers ?

! Ce premier Plan cancer a placé, le malade auwecdetl'organisation des soins et a favorisé latié de
nouvelles institutions : notamment I'Institut ioeal du cancer pour dynamiser la recherche, lanconication
et 'amélioration des soins au niveau nationalGascéropbles pour une dynamique régionale deckerehe et
des soins, les Centres de lutte contre le cancttraule centre de proximité spécialisés dansd@ss du cancer
et labellisés par des instances nationales.



Synthéses- Systemes pluriels de recours non conventionnelslpsypatients atteints de cancer

Pour répondre a ces questions, il a été choiséfiridde fagon heuristique et préliminaire ce
gue font les malades par :

» la notion de « recours » - plutét que de « médesineomme un ensemble divers de
réponses a une demande de secours du malade (Bdr8¥8), qui sont autant de
pratigues de soins, de pratiques de guérissagagdection d’'un pronostic, ou encore
de protection de I'individu souffrant.

» celle de «recours non conventionnels » comme dietde des recours qui se
démarquent des soins et traitements conventiornerlsancérologie.

La notion de « non conventionnel », ou celles sédis couramment pour désigner les mémes
recours - médecine «douces », «alternatives »paralleles», « holistiques »,

« traditionnelles », « non orthodoxes », etc. lsett toutes des terminologies qui soulignent
des oppositions bipolaires avec une référence etndemes. Ce systeme de référence se
définit lui-méme de « conventionnel », d’ « orthrd®, de « scientifique », de « légitime »
ou d’ « officiel », et qui peut étre identifié coraragressif (par opposition a médecine douce)
ou plutét d’invasif, de parcellaire et de sectofjsér opposition a une approche holistique du
corps et de la personne), et dont les pratiquéssgbaradigmes jugés non satisfaisants sont
source de recherche d’autres conceptions du caligsr(atives, paralleles).

De la méme facon, I'expression actuellement coésactans le monde anglo-saxon de
Complementary and Alternative Medicind€AM), - si elle souligne la notion de
complémentarité qui est devenu un nouveramdode la biomédecine — se réfere toujours a la
norme de la médecine orthodoxe et officielle. Wisdition de la notion de CAM a la
cancérologie en pleine expansion dans le mondeoaagion - notamment Etats-Unis, en
Australie et au Royaume Uni — souligne la difféemel’il peut y avoir entre des systéemes
complémentaires et alternatifs & la biomédecfaralysés a partir de la prise en compte d’un
pluralisme médical dans les sociétés) et les recaomplémentaires et alternatifs a la
cancérologi® (définissant la pluralité des recours des patjents

Selon le discours de 'OMS et des autres instapodiiques qui se sont emparées de la
terminologie de « médecines non conventionnelldes>,médecines conventionnelles font
référence a une définition biomédicale et scieqidi de la médecine. Les pratiques de
diagnostic et thérapeutiques doivent étre validgas I'expérimentation et prouvées
scientifiquement. L'appellation médecines/recourenventionnels nécessite donc un
paradigme expérimental et scientifique associésapdecédures de légitimation. Ainsi, dans
les faits, I'ensemble des pratiques et des sp&sabiomédicaléssont incluses dans ces
dénominations. Néanmoins, le monde biomédical rpastuniforme. En effet, les exemples
dans la recherche sur I'épidémie VIH/sida et swaecer sont nombreux ou des spécialistes,

en s’appuyant sur des principes biomédicaux etrerpétaux, défendent une autre approche

2 Citons notamment des systémes de référence damsuielismes médicaux des pays du nord : acuprectu
homéopathie, médecine par les plantes, complémaiiteentaires, médecines « traditionnelles » non
européennes (chinoise, ayurvédique, tibétaine, ah&me, etc.), etc.

3 Ici la complémentarité et I'alternativité se désent par rapport aux traitements de cancérologigui met en
évidence des lignes de partage entre respectivezaaqi se fait en dehors de ces traitements, @tiicee fait en
les excluant.

* Les termes « biomédecine » et « biomédical » défihis dans ce projet comme ce qui est intégréoale de
formation initiale universitaire qui donne droit titne de docteur en médecine (Karsenty, 1985).

3
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dans la compréhension de ces malddieou choisissent une reconnaissance scientifique
basée sur Evidence Based Medicine (EBf1).

Ainsi a I'évidence, la labellisation de recours mmonventionnel ne peut pas se satisfaire
d’'une nomenclature et d’'une typologie objectiveleEtiépend des outils discursifs et
sémantiques connus par le locuteur et les ingtiigti et surtout elle s’inscrit dans des
dynamiques socio-historiques qui définissent etstrarsent la Iégitimité des systémes de
santé et de leurs composantes, ainsi que la cotistrigociale et culturelle des autres fagcons
de penser la santé et de soigner. Par ailleurdjdaiion du terme de « recours » permet de
recentrer la problématique sur le patient et denitéé pluralité de ses recours de soins.

Par conséquent, I'analyse socio-anthropologiqueadprogramme, plutét que de considérer
de facon objective la notion de «non conventiomned’appuie sur uneopposition
herméneutique entre le « conventionnel » et le « naconventionnel ». La notion de

« recours non conventionnels » sous-tend en édf@stence de « recours conventionnels ». I
s’agit donc d’'une dialectique entre deux catégqrreposées par des instances internationales
et devenues des normes discursives pour défirtie céalité complexe. Ces catégories sont
utilisées a diverses échelles, politiques et imsbibnelles (internationales, européennes,
nationales, régionales), et de plus en plus couramrpar le biais des politiques de santé
publique, des droits nationaux ou européens efgzamstitutions médicales. Elles servent
aussi de références aux défenseurs des médecinaomegentionnelles (souvent inscrits au
sein d'associations, de syndicats, voire appartesarcomité de rédaction de revues de santé
alternatives), qui s’appuient, entre autres, sumpdaition de I'OMS et sur celle de la
Communauté européenne, qui reconnait a tout médapessibilité de choisir librement ses
soins.

L’'opposition entre RNC et RC est traitée dans ag@mmme de fagon dialectique a partir des
analyses suivantes :

Les références du « conventionnel »

Dans une approche anthropologique, I'ensembleetssirs doivent étre compris, a la fois en

référence au paradigme meédical mais aussi a trdesrprocessus de légitimation de la

connaissance scientifiqgue, et de la pratigue méxdidas sciences sociales qui ont étudié
I'histoire de la médecine et de la science consitegque les processus de Iégitimation

médicale ne peuvent s’analyser que dans I'entrelanede logiques scientifiques, politiques

et économiques, mais aussi dans la constructismpubdessions et des institutions meédicales
et de santé publique. Ainsi, ce programme queséida construction sociale (au sens large,
mais aussi médicale et politique) de la définiteirde la délimitation des médecines et des
recours conventionnels dans le cadre de la carggeol

En effet, la biomédecine et la cancérologie pouédrdg considérées ici comme la norme en
matiere de recours conventionnels, entretiennent & recours non conventionnels une

relation complexe. lls sont souvent vus a traverselul filtre de la I1égitimité médicale pronée

par cette spécialité. Cette approche sous estintorglexité et la diversité des logiques

culturelles, sociales, politiques, voire économgjde la construction sociale des recours de

® Plusieurs théories s'appuient par exemple surrimguté du systéme immunitaire, sur le principe du
renforcement de I'organisme, sur de nouvelles qotmes de I’ADN, etc... Voir par exemple I'ouvragie
Joseph Levy, 1998, médecin qui défend une médéciolegique pour la prévention et le traitement alocer.

® En effet des thérapeutiques en cours d'évaluggssais cliniques) sont identifiables par leurslipations
indexées dans Medline selon les principes Beidlence based medeciriela interroge les sources scientifiques
Iégitimes.

4
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santé qui ne s’appuient pas uniquement sur unénféigi médicale scientifigue

C’est pourquoi, la biomédecine, les instances delateon scientifiques, et les modalités
d’application des recours conventionnels sont i@lgsés comme une construction sociale,
culturelle au méme titre que les autres systemgredsee et de représentation a la source des
RNC. Les normes des conceptions et des techniqoegewtionnelles de soins sont ici
comprises comme le résultat d'une culture médietikgcientifigue dominante associée a des
choix politiques et économiques dans le cadre desgitutions internationales (OMS
notamment), supranationales (Europe) ou nationales.

Une approche compréhensive du « non conventionnel »
Les recours non conventionnels rassemblent un dieenétéroclite de pratiques dont la
seule convergence est de proposer des conceptioies eratiques differentes des médecines
et des recours conventionnels.
Suivant la logique initiée par la déclaration d’Alnita, 'OMS associe les « médecines
traditionnelles » aux médecines alternatives, daubelistiques, etc. Mais ces propositions
sont constitutives d’'implicites et d’'une idéologimpre a I'origine de l'institution. Le couple
« médecines conventionnelles » / « médecines namveabionnelles » est congu pour
participer a la santé et au bien étre de toutesilptpns dans le monde, en proposant aux
personnes de choisir librement leurs soins. Néammada politigue de I'OMS s’attache a
légitimer les pratiques de soins. Depuis la comféeed'Alma Ata, le terme de «tradi-
praticien » entendait déja légitimer la fonctiorrative de spécialistes de médecines dites
traditionnelles en donnant des critéres de crétibihternationale (Fassin, 1996). Cela a eu
comme conséquence de redéfinir complétement leagaydes modes culturels de traitement
par le filtre des criteres de légitimation interaatle, en donnant par exemple une primauté
aux médecines par les plantes permettant un pectwawe conception objective et rationnelle
de la médecine (phytothérapie), ou, a un autre amiveen permettant 'émergence de
corporations de spécialistes traditionnels.
La dénomination de médecines non conventionnetlesbke suivre la méme logique, celle
d’identifier dans les soins qui se situent horsctamp biomédical, les pratiques de soins
cohérentes, prouvées sans dangers, et dont lés bffieéfiques pour la santé sont reconnus.
Ainsi 'OMS s’inquiéte actuellement de la proliédion de pratiques non conventionnelles
(notamment acupuncture, homéopathie, médicameadgitnnels chinois, médecine par les
plantes) mises en oeuvre par des personnes quinmegétnisent ni les connaissances, ni les
produits, ni les pratiques. L'inquiétude ne reppas sur les produits, ou les technigues, mais
sur les spécialistes qui les utilisent. Ainsi, lpsncipes d'efficacité, d’innocuité et
d’utilisation rationnelle, sont mis en avant ettitugsionnalisés pour définir les médecines non
conventionnelles a promouvoir. Par conséquent, danggogramme, nous nous interrogerons
tout particulierement sur la construction des nainues références, et sur I'idéologie d’'une
rationalité fondée sur une logique risque/bénéfice.

Par ailleurs, si la terminologie « médecines nonveationnelles » entend résoudre les
contradictions ou les paradoxes des autres appeBatitilisées, elle souleve de nouveaux
guestionnements sur les réalités médicales, sealeulturelles qu’elle est censée englober.
Comme la biomédecine et les instances scientifiguiesnationales constituent toujours la
norme de référence, la définition des RNC contiemtrisque de réduction des réalités
meédicales et sociales.

" A ce titre, les recherches en anthropologie méelica en anthropologie de la santé ont apportéodereuses
analyses sur la pluralité des conceptions médicatesur les multiples logiques qui sous-tendesmtéeours de
santé.
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Comme I'a montré le bilan des connaissances dan®rgine, on ne peut pas séparer de
facon hermétique les recours conventionnels eRNE. Les seconds peuvent méme étre
pratigués par des médecins, ou parfois dans désuiims médicales (cliniques privées,
hopitaux publics). On postule ici I'existence d’'omantinuum complexe entre les RC et les
RNC en considérant par exemple l'acceptation caoies des soins de support dans la
canceérologie, de méme que la diversit¢ des RNCs'dbira dans ce programme de
comprendre les raisons et le contexte des choiRNIE de la part des soignés du cancer en
éclairant ce continuum afin d’en extraire une as@lgompréhensive, consistant a restituer les
logiques intrinséques des faits sociaux étudiés.

Une approche comparative entre sites de trois pays

Si I'appel a propositions de I'INCa prenait comnéérence la mise en place du premier Plan
cancer en France et la situation francaise de®ipees atteintes de cancer, il laissait la place
a des interrogations sur le contexte européen.

Ainsi, la spécificité de ce programme repose sug umolonté de recueillir des données

approfondies afin d’établir des comparaisons. Leixcke trois sites en France et de deux
autres pays européens est le fruit de deux dénmarevergentes. La premiére repose sur
I'identification de chercheurs compétents poureptbblématique et déja investis sur le sujet
ou un sujet connexe sur leur site. La seconde avmmation de comparer des régions (pour la
France), et des pays européens (France, Belgiaqusse® qui ont des particularités tant au

niveau de la prise en charge du cancer qu’au nidealRNC.

La France, la Belgique et la Suisse représentemucieaune des trois tendances européennes
soulignée par Robard (2002) pour les médecinesnamentionelles (MNC) : respectivement
de la moins a la plus libéralisée. La comparaisuineeces trois pays identifie 'importance
des législations sur les Iégitimités sociales dBECRet sur leurs réelles utilisations par les
malades atteints de cancer. Ces pays, frontaMexsla France, tout en ayant des systemes de
santé spécifiqgues régis par des regles et dedqgpelt nationales (ou cantonales pour la
Suisse), sont régulierement cités par un certambme de personnes atteintes de cancer pour
accéder a divers produits, thérapies ou médecinsaocoessibles en France. La mitoyenneté
de ces pays avec la France, leur francophoniepes histoires culturelles permettent en effet
un certain nombre d’échanges privilégiés tant aieani des idées, des produits, que de la
biomédecine, dans le domaine des médecines non rdmmveelles, ou des mouvements
sociaux.

Toutefois, les histoires sociales et médicales @& mays — notamment leur structuration
politique, leur plurilinguisme, la construction deir systéme de santé, la place des médecines
et recours non conventionnels, le réle de la séaétile dans le domaine de la santé, ou la
structuration des politiques de soins des persoatteites de cancer — se différencient en de
nombreux points de celle la France. Et les résultd ce programme contribueront a
souligner certaines de ces divergences.

La mise en perspective de la France avec les pdiriamcophones de ces pays - avec
'application d’'une méthodologie commune - et leuise en contexte dans la situation
européenne générale, a permis de nourrir une dppi@@Mmparative mettant en évidence a la
fois des dynamiques sociales, culturelles, polégjet médicales qui transcendent les
différences nationales, et a la fois des convemgnou des divergences de situation
concernant le choix des malades, le contexte darlaérologie ou I'acceptabilité sociale des
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médecines et recours non conventionnels

En France, le choix de trois sites — Normandie, ekgme, Provence —Alpes- Cote d’Azur —
permettait de prendre en compte les diversitéonédgs caractérisées par des couvertures
médicales différentes, des implantations différertte I'offre non conventionnelle de santé,
tout en ayant dans chaque grande ville un Centdattie contre le Cancer, CLCC, (Rouen,
Clermont-Ferrand, Marseille, Nice). Cela a favousé meilleure analyse de I'application du
premier Plan cancer dans les CLCC en identifiardolastruction d’'une culture médicale et
institutionnelle convergente tout en tenant comptes spécificités historiques,
institutionnelles et médicales de ces centres.

Au bilan, ce programme a développé les mémes apgsosur cing sites différents, trois en
France (Rouen, Clermont-Ferrand, Marseille/Nice) deux a [I'étranger (Bruxelles et
Lausanne). Cette démarche comparative permettasi die mieux mettre en perspective
divers aspects des recours non conventionnels eis®rmes atteintes de cancer, dans des
zones géographiques sous-tendues par des corgegtasx, culturels, politiques et médicaux
spécifiques.

Une approche ethnographique sur chaque site

L'étude des RNC utilisés par les personnes at®idéecancer est construite a la fois sur
les RNC identifiables dans les cheminements thétapes des malades et a la fois dans
'environnement social des malades. Trois démarohesgté utilisées simultanément :

Une étude de la place des recours « non converf®mnet de leurs représentations dans
les institutions officielles spécialisées dansttagements du cancer.

Une étude des représentations et des pratiguesd®ms's « non conventionnels » chez les
personnes atteintes de cancer

Une exploration des offres de soins « non conventts » dans I'environnement des
personnes atteintes de cancer

Ces démarches ont été mises en place a partirdigpositif d’enquéte qualitative double

entrée et déclinée sur chacun des sites :

» A partir des lieux (hépitaux spécialisés, serviassociations) qui réunissent des malades,
et des réseaux tissés a partir de la ou de sanitéxgéographique ou spatiale

» A partir des réseaux, des lieux et des spécialestagcours alternatifs qui ont un discours,
des représentations, voire des pratiques par rapparancer (prévention, traitements,
traitements complémentaires, de confort, etc.)

Ces deux démarches complémentaires permettenbiserent des données entre un systeme
meédical pluraliste vécu par le patient, et un systénédical diversifié existant dans I'espace
social des patients. Par ailleurs la recherch@kisieurs sites (francgais et européens) permet
d’identifier dans quelle mesure la nature et leslitgs de ces systemes sont équivalentes ou
dépendantes de facteurs liés aux contextes régiomau nationaux (tant dans les
caractéristiques des régions, que dans les sptasfiiées au cancer ou a l'existence
diversifiee des RNC).
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L’enquéte aupres des institutions spécialisées anajogie

L’enquéte aupres des institutions spécialisées &éte, en France, a partir des Centres de
Lutte contre le Cancer (CLCC) et, en Belgique eSersse, a partir de centres équivalents.
Toutes ces institutions ont pour vocation dans |gays respectif d’associer les soins, la
recherche et I'enseignement dans le domaine duecaitles constituent par ailleurs des
modeles de prise en charge globale et multidisw@pte des personnes atteintes de cancer. A
partir de ces institutions, deux démarches métlgilplies convergentes ont été adoptées :
une ethnographie de linstitution, et une enquéfees de malades.

L’ethnographie de ces institutions a pour objed®nalyser les représentations, les discours
et les éventuelles pratiques du personnel médicsbignant concernant les RNC du cancer
(cf. schéma ci-dessous) :

Méthodologie de I'enquéte en institution

Ethnographie au sei
des institutions

Exploration flottante Interrogation Observations salle Entretiens individuel

des espaces possibles | d'informateurs-clés d’attente, et collectifs des

de discussion sur le consultations,, professionnels
RNC réunions, etc.

Cette démarche s’appuie sur :

* Une exploration flottante des espaces possiblesdideussion sur les RNC en
identifiant comment et ou une parole sur les RNdIégitime ou légitime : selon les
services, selon les types de professions ou diietemts, selon les personnalités et les
choix des professionnels, selon les lieux d’échapgefessionnels (réunions de
médecins, réunions avec les infirmiéres, etc.)

* Des entretiens individuels et collectifs approfendvec des professionnels a divers
niveaux de la hiérarchie hospitaliere

* La recherche au sein de linstitution de persoraest une connaissance et/ou une
expérience dans les médecines non conventionretligsi éventuellement servent de
relais vis-a-vis des patients pour une informataes conseils, voire des pratiques non
conventionnelles.

» Des observations dans linstitution : consultatjosslles de soins, réunions de
médecins ou de personnels soignants, afin d’'identiéd facon dont les personnes
atteintes de cancer et leur maladie sont nommaégsgarisées, et dont les soins sont
proposeés
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L’enquéte auprés des malades et de leur entourage

L'enquéte aupres des malades et de leur entourguemt a elle, a pour objectif de
comprendre le sens et I'utilité de leurs évent&RNKC (cf. schéma ci-dessous).

Méthodologie de I'enquéte auprés des malades et @it entourage

Enquéte aupres des
malades et de leur

entouraa
1 p 1
Entretiens semi-directifs, Suivis ethnographique
biographiques
o
I ] p
Malades, famille, Collectif de Malades, famille,
entourage patients entourage
.

Elle a été structurée autour de deux outils metlogques :
» Des entretiens approfondis et répétés dans le eueildes cas aupres des
malades/entourage ;

* Un suivi ethnographique de quelgues malades audgeifinstitution et a I'extérieur
portant sur leurs démarches thérapeutiques, I'édioo de leurs représentations et de
leurs connaissances, la recherche ou I'élaborat®mouveaux réseaux sociaux ou
d’échanges sur leur maladie, etc.

Il s’est agi notamment d’effectuer une reconstarctiographique opérée a la fois a travers le
travail de mémoire des malades (constituant unenstruction intellectuelle et de sens du
malade) ou a travers un véritable suivi ethnogigodides personnes.

Durant la phase de I'enquéte et aprés celle-cichescheurs se sont engagés a respecter les
regles communes de déontologie qui organisent lelmtions et leurs responsabilités envers
les participants de I'enquéte, variant parfois quelpeu selon les sites et selon les modes
d’entrée sur le « terrain ».

L’ensemble de ces principes méthodologiques onta@giqués sur les cing sites de la
recherche. Toutefois, pour des questions d’acdét&silau terrain, ces principes ont été
appliqués de facon différentielle selon les &ites

8 L'accés différentiel aux terrains est abordé dassapports thématiques.
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L’enquéte sur les offres non conventionnelles duncar en dehors des
institutions médicales

Cette enquéte prospective et exploratoire a popctbd’identifier en dehors des institutions
médicales spécialisées, les espaces sociaux panmneles échanges sur le cancer, des
informations et des connaissances sur les RNCe ebthprendre la diversité de I'offre des
RNC (cf. schéma ci-dessous) :

Méthodologie de I'enquéte sur I'offre non conventionelle

Ethnographie de
'environnement de
malades

Les relais
d’informations des

Expressions des
conceptions NC d
conceptions NC d

cancer

cancer et pratique
de soins NC

Internet, Réseaux associati Réseaux de maladgs ( Pratiqgues NC de | Activités psycho- Lieux : prieres,
ouvrages, revues, spirituels, religiew biomédecine, corporelles : pelerinage, stage:
etc. de soins et praticiens de méditation, yoga, regroupements, et
médecines NC, médecines NC, activités corporelle
salons spécialisé pratiques de etc..

Sl s o e

Deux principales démarches ont été utilisées :

» L’identification et I'étude des relais d’informatie des conceptions non conventionnelles :
les sites internet de médecines alternatives, ellgay de médecines chinoises (trés
nombreux sites identifiés), les associations d'usagke santé, les personnes et les
informations présentes dans des salons spécidhsgolaine, Médecines naturelles par
exemple,) les personnes au centre de réseaux sas@ndeur ou gérant des magasins
diététigues et biologiques, paramédicaux, médeaitdisant des pratigues non
conventionnelles, militants, etc.), ouvrages degatbations scientifique ou pseudo-
scientifiques, ouvrages de témoignages, entourageontres, etc.

* L’identification et I'étude des initiateurs et delispensateurs des conceptions non
conventionnels du traitement du cancer : praticdsédecines non conventionnelles, ou
de pratiques non conventionnelles de la médecmeignants de techniques corporelles,
praticiens de techniques psycho-corporelles, psiénapeutes, etc.

Elle s'est effectuée de facon autonome par rapporfenquéte dans les institutions
spécialisées, mais a été régulierement enrichi¢eparontacts et les informations obtenus par
cette derniere (notamment a travers le suivi ettapdgque et les entretiens des malades). Les
personnes atteintes de cancer rencontrées dargeoesches de recherche ou « dans cette
phase de I'enquéte » ont pu elles aussi étre agées. Plusieurs outils méthodologiques ont
éteé utilisés :

10
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* Une exploration flottante pour l'identification diesux, des institutions et des personnes a
étudier : par une association de méthodes commiisktion de réseaux sociaux, de
I'identification sociale et urbaine des lieux etsdgersonnes spécialisées dans les RNC
une veille sur internet (sites, forum de discussiogues spécialisées et presse généraliste,
ouvrages

» Observations et entretiens auprés d’associationmalades atteints de cancer, dans des
magasins diététiques et biologiques, dans les asimms d’'usagers de santé, dans des
librairies spécialisées, dans des pharmacies, demgvénements locaux en liens avec les
RNC (conférences, stages, etc.), etc.

» Observations (stands, conférences, etc.)et enigetians salons spécialisés a Paris, a
Bruxelles ou dans les régions étudiees (par exemykjolaine, et salon des Médecines
Naturelles a Paris),

» Entretiens aupres de spécialistes locaux de RNQGafibétes et formateurs) identifiés
apres le travail d’exploration et choisis par uwighraisonné (type d’outils thérapeutique,
[égitimité charismatique, réputation, etc.)

Il s’est agi dans cette exploration d’identifies l@cteurs sociaux, lieux et les espaces sociaux,
institutionnels ou méme virtuels qui sont portediten discours et de pratiques sur le cancer
et les RNC, et d'effectuer une réflexion sur lesnéwels liens avec les réels itinéraires
thérapeutiques effectués par les malades. Celangigpede multiplier les points de vue et de
dégager la position des interlocuteurs, en fonatie la situation d’énonciation.

La présentation des résultats :

Ce rapport de synthese utilise les résultats dpregramme qui sont organisés autour de
guatre rapports thématiques.

Le premier rapport thématiqueaborde les dimensions macro-sociales de I'expresdes
RNC aux échelles nationales et européenne.

Afin de comprendre au mieux la place des recourscoonentionnels des patients atteints de
cancer, et de mieux situer I'offre des soins nomveationnels — et ce en France, Belgique et
Suisse - il est apparu nécessaire dans cette obehdiaborder dans un premier temps les
dynamiqgues nationales et européennes macro-soqiglésur donnent un cadre d’expression.
En effet, cette recherche s’inscrit a la fois déspace et le temps. Dans I'espace, car elle est
située dans un contexte lotahais se référant & un cadre national, voire e@mpsu
international. Dans le temps, car elle se situesdame temporalité induisant des résultats
contextualisés par I'époque durant laquelle el¢éaconduite. En effet, si les résultats de cette
recherche ont montré de nombreuses similitudeg éedrdifférents sites dans les usages des
recours non conventionnels par les patients astelatcancer, le contexte de I'offre du non
conventionnel subit des variations régionales,uetost nationales. De méme, au dela des
relations entretenues avec la cancérologie cororemgile biomédicale, il s’agit ici de

° Dans chacune des parties suivantes, les échedla= d«< local » varient. Pour les résultats conceries
institutions, il s’agit du cadre précis des ingtdns étudiées. Pour ceux concernant I'offre du cmmventionnel,
ils sont circonscris par la méthode ethnographiefuies recherches bibliographiques complémentajue®nt
permis d’identifier le territoire de chaque «témra. Pour ceux concernant les patients, ils samsia
conditionnés par les pratiques de terrain et deuteiment qui ont permis d’identifier un « échaotill» de
patients pour chacun des sites étudiés.
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proposer un cadre d’interprétation concernant lastaction sociale de la légitimité des
offres non conventionnelles, et notamment par repgpda l€gitimité juridique de I'exercice
de la médecine et des soins de santé.

Ce rapport thématique est donc consacrée a uneacaspn européenne des différents
systemes législatifs des pratiques de santé, aviaentifier dans les contextes législatifs et
nationaux de chacun des pays concernées par cetierche leurs conséquences pour les
recours non conventionnels (existence, exerciaggtir@té, visibilité sociale). A travers la
compréhension des RNC dans les sociétés étudigmetleur réglementation nationale et
européenne, cette partie permet de comprendre gHimope, les statuts Iégaux des
médecines non conventionnelles (ou CAM) sont tr@&grbgenes, et que les trois pays ici
étudiés présentent des contextes différents pouedannaissance ou le cadre légal de
I'exercice de ces médecines.

Les autres rapports thématiquesprésentent les résultats des trois enquétes @entele ce
programme. Ainsi trois niveaux d’analyse des resomon conventionnels des personnes
atteintes de cancer sont liés aux cadres de liga®on effectuée, et s’intéressent
respectivement a la place des RNC dans linstituiertancérologie, a I'offre des RNC dans
'environnement des patients et enfin a l'utilisatides RNC par les patients. Ces trois cadres
d’analyse sont partiellement liées les uns auxeauet chacun de ces rapports tout en
constituant une analyse autonome favorisent de rexsbs articulations entre eux, que nous
pouvons représenter ainsi :

Les institutions de
cancérologie et les
RNC

Les personnes Les Oﬁéei de RNC
atteintes de cancer renvir a:ms et
et leurs RNC environneme
des malades

La place des RNC dans les institutions médicalegcsplisées dans les traitements du
cancer (Rapport thématique 2) :

Les centres de lutte contre le cancer ou les se/mncologie de grands CHU - étudiés sur
chacun des cing sites de la recherche — ont coéskit cadre privilégié d’'analyse. Ces
institutions publiques constituent le passage qolaégée de la plupart des patients rencontrés
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au cours de cette recherche. Ce sont aussi cellesdéiennent une forte Iégitimité
biomédicale, puisqu’elles possedent des plateacinigues et scientifiques de pointe. A
partir d’'une recherche ethnographique sur chacsrsies, il s’agissait de comprendre si les
RNC ont une place dans ces institutions, et daifsrihative comprendre comment peuvent-
ils s’exprimer.

Cette partie montre que ces institutions, quelsspient les pays, ont une forte structuration
administrative et réglementaire, faisant la pattebaux approches et techniques fondées sur
la médecine des preuves. Toutefois, elles rassaindies professionnels qui selon leurs
expériences personnelles et/ou professionnelles, deatut, ou la place qu’ils ont dans
l'institution ont des représentations et des cossaices trés hétérogénes a I'égard des RNC.
Les reglements et le contrdle social dans cedutisins leur laissent peu de place. Cependant,
la valorisation des soins de support en Franceesuntedecines complémentaires en Suisse
favorise des réflexions chez certains professienmalur améliorer le confort de leurs
malades, voire chez d’autres des velléitées dequaticertaines MNC au sein de l'institution.
Malgré tout, ces institutions ne peuvent répondrBeasemble des besoins ressentis ou
exprimeés par les patients qui souhaitent d’autypses d’approches de leur maladie ou des
solutions & des probléemes non pris en charge partritements conventionnels et
I'environnement institutionnel.

Une exploration de I'offre non conventionnelle de®sins des personnes atteintes de cancer
(Rapport thématique 3) :

Les risques de cancer étant devenu une questicétaieade premier plan, sa prise en
charge non conventionnelle s’inscrit dans un vasi@mp d’offres et de demandes qui se
nourrit de l'augmentation significative des casadmcers dans les sociétés étudiées et des
évolutions des offres non conventionnelles de stimse fagon générale.

En faisant un va-et-vient permanent entre la demé&elke des patients) et I'offre (les
spécialistes proposant des soins aux personnéstegtele cancer) nous avons pu retenir les
grandes tendances de cette offre. Elle s’'inscnitsdan contexte social spécifique lié aux
territoires nationaux qui créent les conditionsl@gtimité d’exercice de la médecine, et qui
réglementent le cadre d’expression des offres mmwentionnelles (Cf. Rapport thématique
1). En choisissant trois pays avec une histoinenetontexte politique différents par rapport
aux médecines non conventionnelles, nous avonswebsee cette offre prend globalement
les mémes formes dans les trois territoires, magslgulensité de ces offres, leur visibilité
sociale ou leur légitimité médicale ou politique déclinent en fonction des contextes
nationaux et locaux créant pour les malades desssitxlités différentielles. Ceci est en écho
avec nos observations faites dans les instituttesancerologie ou la culture médicale et
institutionnelle dans le secteur public ou semi-fmulgpour les CLCC en France) est
finalement trés proches entre pays, méme s’il @dsis mises en application différentielles
dues aux spécificités institutionnelles et au capneéral des politiques de santé (Cf. Rapport
thématique 2).

Une analyse de lutilisation des RNC chez les pats atteints de cancer (Rapport
thématique 4) :

De nombreuses publications (études sociologiquabr@pologiques, témoignages) rendent
compte de la relation du malade atteint de canear @aladie. Si le terme cancer renvoie en
fait a plus d’'une centaine de maladies spécifigilest socialement tres connoté et au centre
de représentations sociales liée a des contexteslsigtoriques. L’annonce du cancer pour le
malade déclenche le plus souvent des réactionhpieggques et émotionnelles tres vives,
décrites par certains malades comme les effets danitable saut en parachute (Carriére,
1999). Par alilleurs, la stigmatisation de la maadh peur de la mort, de la douleur, du
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handicap ou de la mutilation sont a I'origine dehroc chez le malade qui — comme cela a été
maintes fois décrit chez les personnes contamip@esle VIH — le laisse trés souvent
désemparé et initie chez lui/elle une « rupturgtaphique ».

Le vécu de la maladie, a partir de 'annonce dgrbatic, s’'inscrit ainsi dans une temporalité
plus ou moins longue mais qui génére différentesghgpouvant changer, transformer la
relation du malade et de son environnement a sadmealDe véritables parcours personnels
ont été analysés exprimant des recherches de @olatdes problémes divers (besoin d'un
diagnostic satisfaisant, besoin de réduire lesalog] besoin de se sentir soigné selon ses
conceptions, de son anxiété, etc.), et des rechedheens a la fois culturels, familiaux ou
personnels. La relation du malade et de son enwroent a la médecine, aux meédecins, aux
cancérologues, aux services spécialisés d’'un @&it@ux recours non conventionnels de
l'autre, s’inscrit dans ces parcours biographigeiesemble pour partie lié a I'incertitude de
I'évolution de la maladie, et semble surtout dépenel des temps du cancer décrits par Marie
Ménoret (1999) qui induisent des relations spéc#fgya la maladie, au corps et aux recours de
santé. Ces parcours sont par ailleurs influencédapeelation des malades aux RNC avant
'annonce de leur maladie.

Ainsi, le cheminement thérapeutique rend compteal\éritable quéte de la part des malades
pour répondre a leurs besoins. Et dans ce domaengi semble étre plutbt la norme, c’est la
coexistence de plusieurs recours chez le méme thdide qui donne lieu a des itinéraires
complexes mais tout fait cohérents pour le maladlerstient compte de la coexistence chez
lui de plusieurs systémes de représentation, ¢ gesence d’'une pragmatique des recours
de soins ou encore des rationalités diversifiées.

Ainsi dans le quatrieme rapport thématique, lesuexnon conventionnels des patients sont
analysés a partir de la rupture biographique oooage par I'annonce, et a partir de toutes les
phases significatives de la vie et des recours atéésde la personne. Une approche
chronologique et événementielle sera ici utiliséarprelier les recours non conventionnels
aux événements qui font sens pour la personne.atiernp sera considéré ici au sein de
réseaux formels ou informels qui relaient des c@saaces, des savoirs, des idéologies sur le
cancer et qui se traduisent par des recours noventionnels ; recours qui seront envisagés
selon les cas comme le résultat d’'un parcours pleétague, d’'une construction personnelle
(partielle, émotionnelle) des connaissances, cotanmnséquence de représentations de la
maladie et de la santé, comme une réponse auxs affebgenes des traitements ou a
'absence de traitements, comme une recherche g skautonomie ou d’une relation
thérapeutique sinon plus égalitaire, différente etc

Ce rapport de synthesearticule les conclusions des quatre rapports thigoes afin de
proposer desonclusions généralesau titre du programme. Trois parties permettent de
distinguer trois axes principaux des résultats :

1 - La pluralité des offres de soins non convem@alies

2 — Le pluralisme des soins des personnes attaleteancer et la place des RNC

3 — Les modes de régulation des RNC des patieplsralisme et soins officiels de
cancérologie
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1 - La pluralité des offres de soins non conventiorlles :

L’ensemble des considérations révélées par I'él@derecours non conventionnels des
malades du cancer montre que l'offre de ces recesiren interaction non seulement avec la
demande et les besoins des malades, mais ausdeas@uatexte général dans lequel s’exerce
dans chaque pays la cancérologie officielle.

Nous rappellerons ici comment les observationeféees permettent d’identifier des
convergences dans les trois pays étudiés, ce dpm@é lieu dans ce rapport a la proposition
d’'une nouvelle grille de lecture des offres de RN&hs le cas spécifigues des cancers.
Toutefois, il sera souligné I'existence de contsxtationaux différents permettant d’'identifier
des dynamiques spécifiques par rapport aux RNC.

1.1 - Les bases d’'une pluralité médicale et s@igte commune aux trois pays
Convergences en termes de restrictions dans la prqtie médicale

Les trois pays ont un systeme de santé plus ousneoimparable dans leur organisation et
leur fonctionnement. Ce systeme de santé garantipatients I'accés aux soins moyennant la
reconnaissance du monopole de la médecine oféicidll se référe par ailleurs dans la
I'élaboration des traitements médicaux aux donrgeeda science et de la médecine des
preuves. Ces deux conditions ont plusieurs conséggdégislatives et juridigues communes:

- L’obligation de définir I'exercice de la « médecind« art de guérir » en Belgique)
pour poser les limites des champs d’interventiomleetcompétences. Dans les trois
pays, I'exercice de la médecine se définit comr@mohciation d’'un diagnostic et la
mise en ceuvre d'un traitement. Cette définitionnper d’institutionnaliser les
autorisations d’exercice de la médecine (les médgat les interdictions (exercice
illégal de la médecine).

- Un monopole universitaire (faculté de médecine) gautispensation du dipléome de
meédecin

- La licence d'exercice (autorisation a exercer ladewine) est sous le contréle des
meédecins (via les Conseil de I'Ordre en FranceBelgique, et en Suisse), et sous le
contréle de I'Etat (réglementation des professiaespnnaissance académique des
diplomes et qualifications, protection des diplémes leur enregistrement aupres des
services de I'Etat)

— Le monopole des médecins pour définir les « dondéda science » (exemple du role
I’Académie de médecine en France)

- Un remboursement des soins par I'Etat conditiorardeur efficacité scientifiquement
reconnue

Une dynamique d’ouverture similaire
Nous observons en Europe, depuis les années 1890trahsformations majeures,
dans les relations entre les usagers et le sysiensanté. Celles-ci sont la conséquence de la

valorisation de l'autonomie du patient dans le chade la santé (Moulin, 2004). Elle
s’exprime clairement, dans les textes internation@eéclaration sur la promotion des droits
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du patient en Europe, adoptée en 1994 par I'UtEdpes les textes législatifs nationaux (par
exemple la loi du 4 mars 2002 en France), pardameaissance de la participation du patient
a la décision médicale et par son droit a rec@uritraitement médical de son choix.

Afin de faire face a la double contrainte que repnée, d’'une part, I'impératif
d’assurer leur réle protecteur a I'égard des parssres plus faibles (ici les malades), et
d’autre part, de respecter I'autonomie des patidatsEtats des trois pays ont entrepris de
réglementer les pratiques médicales non convergla®m Néanmoins, cette dynamique est
fluctuante au cours du temps et prend des fornfEsehtes d’'un pays a 'autre.

Elle se manifeste dans les textes l|égislatifs vigsamlonner un statut juridique et
administratif a certains RNC. Ces textes constitueie voie de reconnaissance officielle des
RNC, tout en permettant de controler leur chammteivention et la nature des soins
dispensés aux malades. Ainsi, plusieurs cantongetiggies reconnaissent officiellement
I'ostéopathie et la chiropraxie ; en Belgique (€99, loi Colla) et en France (en 2007) des
lois ont été votées pour reconnaitre la professimstéopathe ife. professionnel formé
exclusivement dans une école d’ostéopathie et Guirait pas de diplome de médecin, ni
celui de kinésithérapeute), mais les décrets diegipdn de ces lois ne sont cependant pas
encore parus. Ces retards dans I'application dseslexpliquent par des enjeux économiques
(remboursement des soins), mais surtout parceagreebnnaissance officielle d’'une pratique
NC ouvre la voie a l'acceptation de nhon-médecinsda champ médical ce qui, d’'une part,
peut étre interprété comme risquant de remettrecaarse le monopole de la profession
médicale, et d’autre part, risque d’accentuer taasion de concurrence entre les praticiens,
perceptible a des degreés divers selon les payggant un second systeme de soins spécialisé
dans I'amélioration et/ou la préservation de laéant

Ce dernier point est relativement paradoxal. Ereteft’est sous l'effet de la
concurrence professionnelle (du moins en France) gans les années 1980-1990, les
meédecins (principalement les généralistes) ongeélaurs compétences en investissant de
nouveaux territoires dans le champ de la médeadmeconventionnelle. Cette extension de
leurs compétences et de leur champ d’interventigm, se poursuit aujourd’hui, est
officiellement reconnue au travers des diplébmes vemitaires (France: dipléme
d’acupuncteur, divers DU et capacités, statut dédetins a « MEP » ; Suisse : spécialité en
homéopathie et acupuncture, chaire universitairs dgux cantons). Elle aboutit a ce que le
monopole de la profession médicale s’exerce eégalenmmur les pratigues non-
conventionnelles. Néanmoins, cette extension aumsi gour effet d’accroitre 'usage de
plusieurs pratigues NC (homéopathie, ostéopathbigyuncture, naturopathie, etc), et donc de
créer un marché (offre/demande) dans lequel seesuagés des spécialistes non-médecins
dont il faut aujourd’hui réglementer les pratiques.

Devancant une réglementation qui leur serait impopar des non-spécialistes,
plusieurs associations de praticiens, regroupéedédeérations, ont redigé des chartes
d’éthiqgue et de qualité des soins, dont la plus &doest le Registre des Médecines
empiriques en Suisse. En matiere de réglementatide reconnaissance des pratiques NC, la
Suisse est la plus avancée avec son projet derdda $ormation en médecines naturelles qui
serait validée a un niveau fédéral par un diplome&eerapies complémentaires (formation de
3 ans) et par un dipléome en Médecine alternatioem(@tion de 5 ans). Le contrle des
formations NC extra-universitaires est un enjeu irtgou tant ce champ est actuellement en
pleine expansion avec, dans les trois pays, unéplicdtion et une grande hétérogénéité des
formations accessibles a tout public.
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1.2 — Un renouvellement de I'analyse des offresRIC des patients atteints de cancer en
termes d’espace social et médical

A l'issue de I'analyse des offres de RNC des p#iatieints de cancer dans les trois
pays étudiés, nous avons retenu - en référence lapmroche de Laplantine et Rabeyron
(1987) - plusieurs domaines d’interprétation deftefdes recours non conventionnels, tel
gue nous les avons observés et analysés :

- La légitimité sociale, scientifique et médicale défses NC

- La spécificité des offres par rapport au cancer

- La complémentarité avec les offres conventionnelles

- L’accessibilité des approches, des producteursiths su des produits

- Le corpus théorique

- La fonctionnalité médicale

Chacune de ces perspectives a permis d’identdims la tres grande complexité de
I'offre, un axe d’analyse soulignant des aspectemdints de celle-ci. Elles définissent par
ailleurs des couples d’opposition (notamment :tidwg/illégitime, spécifique/non spécifique,
complémentaire/alternatif) et des éléments clasddires (sur I'accessibilité, le corpus
théorique, la fonctionnalité médicale) tant obje&si que subjectivés entre lesquels et autour
desquels la complexité se décline. Dans un conggxtéral ou la biomédecine, la médecine
des preuves et les institutions médicales offiegetionstituent un modéle dominant, les offres
NC se positionnent par rapport a ce contexte génémadéfinissant des zones de contacts
ou/et de recouvrements avec les approches conmerties, et des zones de distanciation,
voire de distinction ou de dénonciation.

Les malades et/ou leurs proches en quéte de swdudideurs problemes stimulent de
leur coté ces offres, ce qui permet d’identifies deticulations complexes entre les offres
conventionnelles et celles non conventionnellesstCte que nous avons appelénieavelles
reconfigurations des soins du canctars d'une session au colloque international de
I'association internationale de sociologie a Moatrén 2008 (Cohen & Rossi, 2008). Nous
avons pu en effet décliner ces reconfigurationsréirgie quelques exemples d’intervention
privilégiés sur le cancer qui nous sont apparusneersignificatifs de nos observations : les
thérapies par la parole (Rossi et Muller, 2008) si@ins et les transformations des émotions et
des étres en Auvergne (Raineau, 2008), le réleodgds dans I'acte thérapeutique (Schmitz
et Lenel, 2008), la place du décodage biologiqueeau des approches psychosomatiques du
cancer (Sarradon-Eck et Caudullo, 2008), la plaed’aimentation et des compléments
alimentaires (Cohen et Legrand, 2008).

Ces analyses ont permis d’établir des relationspbexes entre le conventionnel et le
non conventionnel fait de continuités, de contigsiitde mélanges voire de syncrétismes, ou
alors de distance ou d’exclusion.

La définition des recours non conventionnels : unmanipulation sémantique ?

Aux termes de I'enquéte ethnographique, nous voypresla maniére de définir les
médecines non-conventionnelles est un enjeu samainomique et politique qui dépasse
largement le cadre des soins et de la santé deglesalNous avons vu qu’une des maniéres
de définir les médecins « autres » est de metipe¢nt sur ce qu’elles ne sont pas, et non pas
sur ce qu’elles sont: elles ne sont pas « offeseb, « orthodoxes », « conventionnelles »,
enseignées dans le cursus normal des études nasgiéprouvées scientifiquement, intégrées
dans le systeme de santé dominant. Néanmoins, fdeeméel de cette définition reste la
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médecine académique.

Ce mode de définition a été institué par la professnédicale aprés que le mot
charlatan ait été banni des discours médico-poésgen raison de sa charge péjorative (Jutte,
2001). Il s'agit de délimiter les médecines « autreen les regroupant dans un méme
ensemble hétérogéne de pratiques médicales dosbuligne la déviance par rapport au
savoir scientifique et au modele biomédical deasdNéanmoins, ce mode de définition est
aussi en usage dans le langage courant. En effetnédecines sont définies par les usagers
selon un de leur critere qui marque leur oppositstructurale (Arliaud, 1986) avec la
médecine conventionnelle (MC) : « douced/s MC brutale, iatrogéne) ; « naturelles\§(
MC contre-nature, chimique, industrialisée) ; «gfiétes » (sur une autre voie que celle de la
MC); « alternatives » (solution de rechange a la) M&holistiques »\(SMC centrée sur la
maladie).

L’enjeu de ce mode définition est donc bien de rdditeer la place de ces médecines
dans le systéme de soins occidental par un « trdeaimanipulation sémantique » (Jtte,
2001). Dailleurs, le qualificatif de « complémeinga», apparu dans la littérature médicale en
1981 (Jutte, 2001), et revendiqué par la plupastidstances de promotion des MNC, traduit
I'enjeu médico-politique de conciliation sous-jacent

De plus, la classification des professionnels enaggories « conventionnelle » et
« non-conventionnelle », que nous avons proposéecgamodité au début du projet en
adoptant la terminologie de I'OMS, n’est pas peritee pour une grande partie des
professionnels qui ont une formation biomédicaladaémique. En effet, ces soignants
revendiquent une identité professionnelle fondaenel’ part sur leur formation initiale de
médecins ou de kinésithérapeutes, et d’'autre partesir pratique conventionnelle, qu’elle
soit dominante ou mineure. Tant qu’'une activittomventionnelle » est maintenue, les
pratiques non-conventionnelles de ces acteurs ngtitt@nt pas une voie de séparation de
leur groupe professionnel. L’activité conventio@eleur permet de se différencier des
professionnels NC qui n’ont pas été formés danddesltés de médecine ou les écoles de
santé. Cependant, les pratiques non-conventiosnebiestituent une voie de distinction avec
les professionnels exclusivement allopathes, féoatinterne qui est instrumentalisée par ces
professionnels de santé « a mode d’exercice paeicul(selon leur appellation en France)
dans I'espace social de la cancérologie non-cororarelle.

Toutefois, la définition par exclusion n’est pasiemment satisfaisante. Outre la
connotation critique de ces catégorisations trashisles conflits d’idéologies et de
paradigmes sous-jacents, on ne peut pas regro@nsemble des pratiques sous le méme
critere réducteur. Par exemple, c’est I'usage d’pratique, variable selon les malades et
selon les thérapeutes, qui la caractérise comneenative ou complémentaire, et non la
théorie sur laquelle elle est fondée. De plus, dagition a la médecine conventionnelle,
signifiée dans les vocables utilisés pour nommeM&IC, ne tient compte que des pratiques
allopathiques (médicaments, chirurgie, radiationsgultant les pratiques conventionnelles
« douces » ou « naturelles » (psychothérapie, mgassaures thermales) pourtant présentes
dans la médecine conventionnelle.

L'offre des RNC, comme un espace social

L’ensemble de ces analyses nous a amené a comsiggrgemble des offres NC
comme un « espace social », compris ici dans soepgation anthropologiquéee. un espace
déterminé par 'ensemble de relations caractérisicdiun groupe déterminé (Condominas,
1980). Considérant le groupe des producteurs de $4C, le concept d’espace social peut
étre opérationnel en tant qu'ensemble de relatintesnes (entre thérapeutes, thérapeutes-
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patients) et externes (entre thérapeutes NC anBigdecins) car il permet de rendre compte de
la dynamique a l'ceuvre dans le champ de la caragimlnon-conventionnelle, malgré
limportante hétérogénéité (pratiques, savoirsolidgies, positionnement vis-a-vis de la
meédecine officielle, etc.) soulignée dans les d#ifiées sections de la troisieme partie de ce
rapport.

Cet espace social est structuré par des relatiert®ncurrence et de compétition de
territoires entre les différents thérapeutes destpratiques sont proches. Par exemple, les
praticiens dont I'approche repose sur une étiolpgiehique supposée du cancer se dénigrent
souvent et publiqguement entre eux. On observe darss le champ des RNC des enjeux de
captation de la clientéle, a I'instar de ce quiéad®crit dans le champ conventionnel des soins
(Castel, 2005).

Les rapports concurrentiels sont encore comptifiar le syncrétisme des pratiques
qui brouillent les frontieres des territoires pssE®Nnels, et par lidéologie de la
complémentarité, récurrente dans les discoursfautie de définition unanimement reconnue,
induit des superpositions de territoires et degicdités a délimiter les compétences de
chacun.

Les relations au sein de cet espace social sgatégs néanmoins par un ensemble de
regles formelles telles que les Iégislations natiies (cf. Rapport thématique n°1), les chartes
éthiques qui apparaissent progressivement dansdisctifs de thérapeutes. Elles sont
également structurées par des regles informellesrganisent des réseaux de producteurs de
soins et de produits. Ces réseaux sont eux-ménsegsés dans des réseaux plus larges
(associations de défense de I'environnement, atsmts de malades et d’anciens malades,
collectifs d’'usagers, etc.) qui assurent un souligistique et idéologique aux thérapeutes.
Outre leur fonction de régulation, les réseaux rhomént a une extension de I'espace social
car ils favorisent et amplifient les échangeseelds acteurs sociaux.

L’espace social de la cancérologie non-convengtarest, comme tout espace social,
le lieu d’échanges intensifs. Ceux-ci sont de diffée nature :

* Des échanges marchands avec le commerce lucratipraeuits et la rétribution des
thérapeutes. Les supports et cadres de ces échamagelsands sont superposables a
ceux gque l'on peut observer dans les autres esgactsux de chaque pays (foires,
marchés, magasins, supports publicitaires, etc.).

» Une circulation de l'information qui utilise divesspports : conférence, événements
(salon), ouvrages grand public, réseaux locaux atfomaux. La grande mobilité
nationale et internationale (par les conférenceerggellement, mais aussi par les
formations données) des théoriciens non conventisrohe cancer, qui participe a
cette circulation de l'information, assure un nzgkt national et international de relais
et de diffusion des approches non-conventionnéesien et al, 2009).

* La mobilité des acteurs est un mode de contournechenda domination du savoir
scientifique et biomédical, et de la cancérologiéicielle. En l'absence d’'une
reconnaissance par les instances biomédicales eegmmentales des RNC, cette
mobilité représente une modalité de diffusion d'prasée médicale - thérapeutique et
de prévention - alternative a la diffusion des @ssances scientifiques officielles. De
plus, elle constitue un mode de construction d'@seau de reconnaissance
professionnelle et de légitimité pour les thérapsut
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Un espace social défini par des polarités signifitaes

Selon I'analyse centrée sur les acteurs que naussaléveloppée dans ce programme,
il apparait que cet espace social non conventiopmet les personnes atteintes d’'un cancer
peut étre analysé selon plusieurs axes bipolaimass également en termes de métissage des
pratigues qui rendent compte des dynamiques secia@leculturelles du monde de la
canceérologie non-conventionnelle, sans achoppaursiclassification.

L’approche développée par Laplantine et Rabeyrda fén des années 1980, a décrit
des couples d'opposition pour identifier des ax@solhires structurant le champ des
« meédecines paralleles » : pratiques |égales/ibsgamédecines traditionnelles/médecines
moderne, médecines empiriqgues/médecines savansgjues diagnostique/thérapeutique.
Cette analyse propose un décodage pluridimensiaeéh complexité des offres qui reste
opératoire en 2009. Cette approche a I'avantagiewkifier des continuums, plutét que des
catégories avec frontiéres, et de pouvoir tenirmend’'un ensemble complexe de dynamiques
sociales qui structurent le champ. En tenant cordptequalités heuristiques de ce modele
d’analyse, nous avons utilisé une approche similaim y intégrant les transformations du
monde de la cancérologie conventionnelle, et lssformations de la société occidentale que
nous avons évoqueées tout au long de ce rapport.

Nous proposons ainsi au terme de notre analyseegarats bipolaires principaux :

< 1 - Léqitimité VS illégitimité

Notre étude montre que la Iégitimité sociale de&rapeutes non-conventionnels peut
revétir différentes formes et emprunter différentasies de Iégitimation, pouvant étre
identifiées a travers le modele wéberien de |ailége.

» Légitimité politique et/ou juridique

Chacun des pays étudiés possede un cadre légplatgermet la reconnaissance et la
protection des diplémes par I'Etat, et qui déteerliaxercice Iégal/illégal de la médecine, de
la pharmacie, de la kinésithérapie et pose la tiéin des auxiliaires médicaux ou
paramédicaux.

Cette forme de légitimité est insuffisante au niveaciétal, comme I'a montré I'exemple,
en France, de l'ostéopathie dont le dipldome estmee par I'Etat, protégeant juridiguement
les ostéopathes, mais dont le retard dans la @tiolic des décrets d’application, et le non-
remboursement des soins d’ostéopathie par lesesabassurances maladie, maintient une
ambiguité sur la reconnaissance officielle de qatique.

Nous avons constaté que dans chacun de payselindih conventionnelle est marquée
de la méme facon par une dichotomie opposant lefegsionnels du monde médical et
paramédical, et les thérapeutes ou autres intem@naon formés dans les professions
meédicales officielles. Les premiers s’appuient sume légitimité liee a leur formation
officielle et a leur statut leur permettant d’intenir sur la santé et les maladies des personnes
avec un cahier des charges national.

* Légitimité scientifique
Dans le domaine des connaissances et des savass, l& publication des résultats

d’essais cliniques dans des revues biomédicalescientifiques qui détermine la Iégitimité
scientifique des connaissances mobilisées secemdant dans les soins dispensés aux
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personnes atteintes d’'un cancer. Il est donc faddecatégoriser les savoirs selon leur
légitimité scientifique.

En revanche, cette |égitimité s’applique plus diiment aux personnes issues du monde
scientifique qui s’en éloignent au fil de leur paucs professionnel. En effet, ces
professionnels perdent, dans leur distanciationc alee cancérologie officielle et leur
inscription dans d’autres paradigmes, leur légténsicientifique aux yeux de la cancérologie
conventionnelle et du monde scientifique en gén&é&hnmoins, ils conservent leur étiquette
sociale de médecins qui légitime scientifiquements propos et leurs pratiques aux yeux des
malades et de leur entourage.

Enfin, la référence a la science et la biomédeesteun processus rhétorique fréquent
pour légitimer une pratique non-conventionnelleyrpse positionner face a la biomédecine
(dans la complémentarité ou dans la difféerence)y piaqualifier la biomédecine. Que les
producteurs de soins NC les critiquent, les coetdstes rejettent ou se placent a leurs c6tés,
science et médecine restent les références noesativ ou contre lesquelles se construisent
les identités professionnelles non conventionnelles

o Légitimité corporatiste

Les thérapeutes ne s’inscrivant pas dans le c&gtementé des professionnels de santé
cherchent une Iégitimité liée a un collectif. Aindé plus en plus de thérapeutes se regroupent
en associations qui se dotent d’'une charte d’éthigterne, d'un annuaire professionnel,
d’une visibilité sociale (site Web) de leurs congmées, d’enseignements organisés sur le
modele universitaire (masters) et sanctionnés padgddmes.

o Légitimité charismatique

Nous avons identifié tout au long de ce travail pesonnalités dotées d’un fort charisme
qui se positionnent, ou sont positionnés par léleges, comme les chefs de file de nouveaux
courants, de nouvelles approches, de nouveaux gogme

Le charisme des individus est une caractéristigmportante dans la structuration de
'espace social de la cancérologie non-conventibenEn effet, le « bouche a oreille » qui
véhicule la réputation des thérapeutes ou celldhdrapies est une donnée récurrente sur les
différents sites ou nous avons conduit les enquidsrrain. || semble néanmoins que ce soit
dans les zones rurales que les informations ora#dsculées par la rumeur, soient
prépondérantes. La « rumeur » ou la « réputatiest »in réseau de communication par lequel
transitent les recommandations, coordonnées eeisriees souvent assortis du récit d’'une
expérience personnelle ou celle d’'un proche, dwedenmou du thérapeute expérimenté. Cette
logique est dailleurs la méme que celle qui astaréputation du guérisseur rural (Raineau,
2001, Schmitz, 2006).

De plus, les théoriciens du cancer développentauvgir charismatique produit par une
mise en scene (au sens de Goffman) de la présentaisoi dont les ressorts sont les mémes
d’un individu a l'autre :

- Usage de stratégies de communication pour cajiiéerntion du public

- Discours et conceptions centrés sur la persontiawteur

- Convocation de valeurs mobilisatrices

- Alternance de plusieurs registres sémantiques

- Mise en avant du patient

- Usage social des controverses

- Légitimité de la « distinction » par rapport auxtamees conventionnelles

- Légitimité scientifique en présentant leur approcbenme une meédecine et
science d’avant-garde, s’inscrivant dans de nouveawmxdigmes scientifiques.
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- Légitimité de I'expérience et de la pratique
- Légitimités par I'étendue du réseau de thérapeutees relais collectifs.

o Légitimité institutionnelle

Les professionnels qui interviennent dans l'insttut bénévolement ou contre une
rémunération, mettent en avant leur activité an sk I'institution comme une preuve
d’efficacité de leur technique, ou comme la recassance par la communauté médicale
de leurs pratiques. lls valorisent la notion deoraplémentarité » MC/MNC pour
revendiquer une place légitime dans le grand éanigie la prise en charge de la santé et
du cancer en particulier.

» Légitimité de la « tradition »

L’ancienneté d’une pratique ou d’un systéme théaragee (par exemple la médecine
chinoise, I'ayurvéda ou le chamanisme) est misevant comme un gage d’efficacité.
Sont soulignés le caractére « sacré » ou la « sagede ces médecines, caractéristiques
gui sont associés a la tradition pour le sens camme méme, la référence a la tradition
(occidentale ou celle de "peuples lointains"), gmd les liens indéfectibles entre
'’Homme et la nature, 'lHomme et le cosmos, notamimgrésents dans lidéologie
vitaliste qui sous-tend les usages d’'une bonnéepdets pratigues non conventionnelles.

D’autres formes de Ilégitimité peuvent étre décrisedon que les praticiens NC se
positionnent dans leure, dande care, ou encore dans l'intervention complémentaire ou
alternative. Nous les utilisons néanmoins ici candas couples d’opposition.

< 2 - Contrble et régulation des pratigues NG/S Promotion des pratigues NC

Dans la continuité de la problématique de la iggfié, I'exercice de pratiques NC -
en général, mais plus particulierement par rapgortancer - est le résultat de dynamiques
sociales, voire de mouvements sociaux se situant €eux polarités, celle du contréle de
I'activité assorties de sanctions, et celle de fantion de ces pratiques. Le contrble est
exercé legitimement par les institutions officislleant gouvernementales, politiques que
médicales. Par ailleurs, face a ce contréle — @lumois fort ou organisé selon les pays — des
mouvements sociaux de défense du consommateuratiienfpou de promotion de soins
naturels, holistiques (etc.), ou de telle ou teliédecine ou technique, s’organisent pour
proposer des alternatives, voire exercer des fomeesontre-pouvoirs face a la dominance
biomédicale officielle.

Entre ces deux polarités, les producteurs de swinsconventionnels trouvent leur
place soit en jouant le jeu du systéeme dominartgmment par le biais de la complémentarité
de leurs soins, ou en ayant des pratiques adagaadivx systemes de contréle — par exemple
pratigues de conseil plutét que pratique médigalagence thérapeutique et relationnelle avec
le patient pour ne pas tomber sous le coup derbeesillégal de la médecine - ou encore en
créant des réseaux d’adeptes et de patients qoiigant la légitimation leur pratique. La
mobilité des producteurs de soins et des prodaits din monde globalisé peut jouer le réle
de contournement des législations nationales. kedea médecins s’expatriant pour trouver
une législation plus favorable, ou la vente de pitsdinterdits sur internet, en sont les
manifestations les plus sensibles.
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% 3 - Corps/objetvs corps /sujet

Les meédecines conventionnelles et roventionnelles peuvent étre
différenciées par leur conception paradigmatiquadgersonne, du corps et de la maladie. En
effet, la biomédecine intervient sur la maladidraitant le corps ou I'organe malade. Dans le
paradigme biomédical, le cancer est un élémenamtnque tel gu'’il faut réguler. Le corps est
I'objet de I'intervention biomédicale.

Les MNC, en revanche, prétendent avoir d’une fag@mérale une vision holistique de la
maladie et leur intervention porte sur I'ensembldadpersonne et de ses composantes. Elles
considérent que le cancer est la conséquence dugglément ou d'un déséquilibre qui
atteint le corps ou la personne, et leur actioe @gétablir I'équilibre rompu. C’est le sujet
qui est I'objet de l'intervention du thérapeuteneh le cancer.

< 4 — CurevsCare

L'offre de soins non-conventionnels que nous avdestifiée dans le champ du cancer
s’organise selon un axe bipolaire qui comprenduad’de ses extrémités derre (que I'on
peut définir schématiquement par le traitementntisda guérison du « corps machine »), et a
l'autre le care (que I'on traduira schématiquement par le « salecil’autre », le fait de
prendre soin, I'attention au sujet). Il s’agit néaoins d’'un continuum, méme si I'on peut y
retrouver une forte polarité. Au méme titre, daes CLCC spécialisés dans dere on
enregistre depuis quatre ans une transformatiomgi&ant en leur sein le développement de
pratiques orientées versdare a travers les unités de soins de support et les sie socio-
esthétiques.

Certains praticiens NC se positionnent exclusivandans lecare c’est-a-dire dans une
offre de « soins » du malade et de son accompagrieAiesi de nombreux de ces praticiens
interviennent dés I'annonce de la malade afin ddaigp plus de confort au malade tant au
niveau psychique que corporel, pour tenter de graléis effets secondaires des traitements
conventionnels du cancer, ou pour accompagner ladmadans les diverses étapes de la
maladie (allant jusqu’aux soins palliatifs). Cesitmiens s’inscrivent dans un vaste champ
paralléle d’ « auxiliaires de santé », assurant éativité a partir des vides, des manques et
des insuffisances du systeme de santé officiel.

Toutefois, de fagon officieuse, un certain nombeepdaticiens se positionnent dans le
cure, et prétendentintervenir sur I'évolution de la maladie. A ce ¢itrune attention
particuliere est donnée aux interventions précdaesrisant les défenses immunitaires du
corps, et aux pratiques favorisant les capacitéselles du corps a se soigner par lui méme
(travail psychique, psychologique, spirituel, régsmalimentaires, activités physiques,
régénération du corps par le jeline, massages, msyageetc.).

Cependant, la plupart des thérapeutes, a l'initda biomédecine et de son approche
bio-psycho-sociale, oscillent entre les deux p&kelen les circonstances (temporalité de la
maladie, attentes du malade, insertion du RNC dangseau de soins, etc.).

Cet axe cure/care se complexifie avec les potagtévantes : complémentaivis
alternatif, préventiorVS traitement, produits et techniques systémes, soins donnés par un
tiersVSauto-soins, rétribution’Sdon.
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Complémentaire vs alternatif

Que les RNC se positionnent danséee ou dans lecure, leur action est présenteée,

dans la tres grande majorité des cas, comme coreptéire des soins biomédicaux. Ce sont
les usages de ces soins par les malades qui eddsisbins alternatifs ou complémentaires.

L’alternativité se décline de différentes maniéseln les patients:

- Totale : les patients refusent tous les soins baoaux et ont un recours
exclusifs aux MNC.

- Partielle : les patients acceptent une partie sldas biomédicaux, et
refusent une autre partie qu’ils remplacent parsdass NC (par exemple : acceptation
de la chirurgie, de la chimiothérapie et radiotp@aadjuvante, mais refus de
I’'hormonothérapie adjuvante remplacée par des tiojeg d’lscador et du décodage
biologique).

- Sélective : certains patients remplacent un méukca allopathiqgue donné
pour combattre les effets indésirables des traiesnéu cancer par un traitement NC
(par exemple : phytothérapie ou homéopathie poduterlucontre les nausées
provoquees par la chimiothérapie anticancéreuse).

Néanmoins, certains praticiens tendent a occupeifgEpgment un terrain moins investi,
voire délaissé, par la médecine conventionnelle :

Accompagnement psychologique des malades danssttmgephases de la maladie,
mais principalement pendant la phase de rémissimyule les patients se sentent
« abandonnés » par l'institution et sont angoigsgsl’avenir (« syndrome de I'épée
de Damocles »).

Action sur l'atténuation des effets secondaires pehdes traitements délivrés par
l'institution et aprés ceux-ci. On citera par exeelgl recours au panseur de secret
pour « lever de feu » de la radiothérapie, le rex@ula phytothérapie (au sens large :
cela comprend l'utilisation de tisanes, de fleues Bach, d’huiles essentielles, de
préparation a bas#aloe veraou de spiruline, etc.) pourdétoxifier» ou «nettoyer»
'organisme apres les cures de chimiothérapie, pitéwe des effets secondaires de la
chimiothérapie (visualisation).

Action sur le renforcement du « terrain » ou dénrhunité » pour aider I'organisme

a lutter contre la maladie (thérapie énergétiqueturapathie, phytothérapie,
compléments alimentaires, régime Kousmine ou cuigredess, etc.).

Action sur ['étiologie du cancer dans un but cfirati préventif de la récidive :
identification et résolution du conflit psychiquepposé étre la « cause » du cancer,
réequilibrage des « énergies » ou des « humeurs ».

Ainsi, en souhaitant pallier les manques de la Baecine, certains praticiens des offres
NC revendiquent une intervention complémentaire teaixements orthodoxes. Confortés par
la demande des malades, leur Iégitimité s’insdat@arge de la biomédecine officielle.

Prévention vs traitement

Les territoires du non conventionnel — déja tragdment poreux avec ceux des

pratigues du «cure » et du «care» — se brotiltEavantage dans le domaine de la
prévention. En effet, les conceptions officielldsrécentes de la prévention des cancers
insistent sur la réduction des facteurs de risgigsant sur I'alimentation, I'activité physique,

et I'environnement (tabagisme, pollution, expositioaes produits cancérigénes, etc.). A ce
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titre, elles rejoignent les conceptions défenduepuis longtemps par des praticiens
considérés ici comme non conventionnels abordamialeer : I'action thérapeutique porte
non pas par la tumeur ou les symptébmes, mais toasine approche globale définissant un
equilibre physiologique (le plus souvent corps-gspu sein d’un environnement sain.

Les avancées scientifiques récentes s'inscrivensi asur le territoire initié, par
exemple, par les naturopathes, les praticiens dieconges chinoises ou de I'anthroposophie
(surtout en Suisse) ou plus récemment par la méeleayurvédique, qui valorisent la
prévention des maladies par une hygiéne de vie lglodssurant aussi des chances d’une
meilleure santé et d'une longévité accrue. Ainsilpabiais de la prévention, les intervenants
proposant des approches holistes non validéesmidnce, s’inscrivent dans une continuité
des messages de prévention prodigués actuelleneiat ganté publique officielle. C’est ainsi
gu’en éventuel complément de leurs actions surdere » et le « care », la convergence des
conceptions officielles de prévention avec leunappes approches confortent la pratiqgue de
certains intervenants non conventionnels, touteemn tlonnant 'impression d’une légitimité
scientifique supplémentaire.

Néanmoins, les médecines conventionnelles et nomentionnelles se positionnent
sur cet axe de prévention par leur mode d’inteieentSi la prévention dispense des conseils
pour écarter les facteurs de risque de cancer, istegrvention préventive réside
essentiellement dans le dépistage précoce. Enalegales RNC, du moins une partie d’entre
eux, sont les seuls a prétendre pouvoir, par letarvention, agir préventivement sur les
récidives, voire sur le processus de cancérisatidial. Cette action préventive repose
essentiellement sur leurs théories étiologiquescahcer, et sur une conception des soins
centrés sur la personne et non sur la maladie.

Produits et techniques vs Systémes

Cette difféerenciation entre produits/techniquesystemes thérapeutiques permet de
distinguer l'utilisation différente des mémes pridsslou des mémes techniques mais dans un
état d’esprit différent. Ainsi, les produits hométhpgues, I'acupuncture, les produits de
phytothérapie, les recommandations alimentairesidgnétisme, les massages — pour ne citer
gue ces interventions sur les personnes atteieteamcer - peuvent étre pratiqués par divers
spécialistes qui les intéegrent dans un systemeypleétigue complet (acupuncture médicale,
médecine traditionnelle chinoise [MTC], Ayurveda, niéopathie, naturopathie,
phytothérapie, etc.). Mais d’autres producteurssdes peuvent eux aussi intégrer ces
interventions thérapeutiques dans un syncrétismiés quit eux méme constitué. Nous avons
observé, par exemple : des médecins utilisantexmigues et produits dans une démarche
biomédicale ; des thérapeutes manuels prescrivanthdenéopathie, traitant sous des
principes de médecine chinoise, indienne, énenggtigdes infirmieres traitant par
homeéopathie et par les fleurs de Bach, etc. ; désigseurs et magnétiseurs prescrivant des
régimes alimentaires, de ’lhoméopathie, et pratidas massages énergétiques, etc.

L’expression des soins entre ces deux polarités tnmole dynamisme et la
recomposition des outils thérapeutiques au sein pluralisme médical. Ils incitent a attacher
de I'importance a l'identité, au statut professidretesocial et au cheminement du producteur
de soins, a la fagon dont ces outils et produésaibeutiques sont prescrits et intégrés dans un
systeme de référence soit déja constitué collenive, soit constitué individuellement, et aux
références empruntées aux systemes de connaissagdésales. La question des aliments
anti-cancer et des compléments alimentaires esttére trés significative de ce dynamisme.
lls sont en effet au centre d'interventions et deseils autant dans le secteur conventionnel
de la médecine généraliste, qu'au centre de ppteri du non-conventionnel et ceci en
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fonction du prescripteur et de ses références.

Soins regus vs auto-soins

Les itinéraires des patients montrent bien gu’isexen fonction de la relation du
patient & son corps et a sa maladie, un continunine ées soins délivrés par des tiers et des
pratiques corporelles, psychocorporelles, spitigsel

Pouvant étre analysées comme une recherche daapappon de son corps, de sa
maladie, de son devenir et s’inscrivant dans demadéhe d’autonomisation et de
responsabilisation par rapport a la maladie, caiques que I'on pourrait définir ici d’auto-
soins concernent un certains nombre de domainesieam

- Les techniques de relaxation, yoga, gymnastitumeocse, arts martiaux (cf. le cri du
Tigre).

- La consommation d’aliments spécifiques, de compldts alimentaires, de régimes
alimentaires auto-prescrits, etc.

- Les recours a des pratiques religieuses : pripresessions, pelerinage, etc.

- Le recours a des pratiques spirituelles: lectur@satiques d’ascese, méditation,
production artistique, etc.

- La recherche active de solution : Internet, byrgroupes de paroles, etc.

Ces « auto-soins » font appel non seulement augedsret aux soins de support du
monde de la cancérologie officielle, mais ils Sigent dans le contexte de l'offre NC et
notamment dans le domaine des conseils. Ceux-tipsodigués tant par les producteurs de
soins que par de nouveaux professionnels se sigéaialdans les conseils (conseillers en
diététique en nutrition, en médecine énergétiqte),goar des professionnels donnant des
cours, des séminaires, des conférences, insérariitdees malades dans de nouvelles
collectivités et groupes.

Ces auto-soins sont ainsi & mettre en continuigé dgnsemble des soins produits par
des tiers tant payants (par des professionnels)geateits (dans une économie du don, ou
dans les échanges et conseils de I'environnemenilidg amical ou professionnel).

Rétribution VS don

Dans le contexte d’'une maladie dont les soins eotonnels coltent tres chers a la
collectivité et dans une moindre mesure aux patjerttdont les soins NC peuvent eux aussi
étre onéreux mais a la charge exclusive du patiandjfférenciation de la rétribution des
soins ou de leur gratuité peut jouer un role imgariselon les milieux sociaux. Sur chacun
des sites, I'économie du don dans les offres tlérigues s’inscrit dans un contexte
fortement culturel qui régit les relations entre guérisseur et le malade. Ainsi au-dela de
'acte médical ou thérapeutique diment rétribuéyrar consultation, la gratuité — ou plutét
l'inscription du réle thérapeutique dans les relasi de don et de contre-don — peut colorer les
offres de soins autour du malade. C’est le cas dartain nombre de guérisseurs, mais aussi
de proches ou d’amis qui, en voie de formation d#ess pratiques NC, sont préts a aider le
malade sans étre remunéres.
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1.3 — Les sources de différenciation de la plutélmédicale entre les pays

Des régulations sociales des RNC divergentes selen pays

Si la potentialité intégrative des systemes dassde chaque pays se traduit par des
changements |égislatifs, c’est principalement dansociété civile que la dynamique est la
plus forte. Dans les trois pays, on observe unegrpssion de l'offre de soins non-
conventionnels, une multiplication des formationg NC extra-universitaires, un essor des
salons et autres événements de promotion des RM@ambins, ces transformations sont
conditionnées par le contexte socio-culturel, higtgr et politique, de chaque pays.

Une des voies de reconnaissance officielle des RaKSe par le remboursement des
soins NC dispensés par des médétins par des non-médecins. Dans les trois pays, la
conjugaison d'objectifs commerciaux portés par lassurances complémentaires et
idéologiques portés par des collectifs d’'usagers,conduit de plus en plus de mutuelles et
assurances privées a rembourser les soins NCcsdames conditions.

En Suisse, la problématique des médecines comptamre ne releve pas
exclusivement du domaine médical : elle a envalsickene politique et la société civile tout
entiéré’. Trois mois aprés I'exclusion des thérapies adtives du catalogue de I'assurance
de base en 2005, une initiative populaire sigra#elg0.000 personnes et appelée « Oui aux
médecines complémentaires » a été déposée au féalé@ial a Berne. Elle demandait la prise
en compte des meédecines complémentaires dans ténmmyssuisse de santé et plus
particulierement l'intégration des médecines commgBtaires dans tous les domaines du
systeme : prévention, soins ambulatoires et hdgpita, assurances sociales, médicaments,
formation, perfectionnement professionnel, auttivsa d’'exercer, de recherche et
d’enseignement. Cette initiative fut retirée en 2@@8aison d’un contre projet proposé par le
Parlement sous la forme d’'un nouvel article coanstinnel appelé « Pour la prise en compte
des médecines complémentaires », dont la formula&sbrfort semblable & quelques détails
prés de la proposition populaire. A travers uneatioh fédérale, en mai 2009, le peuple
suisse a accepté ce nouvel article constitutioranelc le 67% des votes. Ce plébiscite
populaire, transversal a toute positionnement igakt, montre bien la position de la
population et son souci de voire la médecine sifigmé cohabiter avec d’autres pratiques
médicales et soignantes au sein de la société civil

La situation helvétique est ici considérée comnas tspécifique par rapport a la
France. En effet, la superficie du pays et la &fmpulation ont un effet de concentration des
évenements qui amplifie leur visibilité, nourrissendébat public et la forte médiatisation en
faveur des guérisseurs. De plus, la «culture denddilité » observée dans la société
helvétique contribue a une tolérance des pouveibdigs a I'égard des différences culturelles,
et en particulier vis-a-vis des RNC dont certaisest des thérapeutiques véhiculées par les
diasporas migrantes. Enfin, les autorités gouveemtates font preuve du « pragmatisme »
qui caractérise la société helvétique dans la aedigul des RNC.

A Tl'inverse, d’autres collectifs de citoyens, ngta par I'Etat, tendent a limiter

% 5j ron prend I'exemple de I'ostéopathie, cettetjgnge n’existe pas dans la cotation des actes ragxidJn
médecin pratiquant I'ostéopathie ne peut donc gppli la tarification officielle des actes, base du
remboursement des soins. Beaucoup contournenstérsg en cotant un ou plusieurs actes reconnus.

1 voir Rapport thématique n°1.
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I'expansion des RNC. Il s’agit des mouvements satites, en France et en Belgique, qui sont
de puissants acteurs de la régulation des MNC paeille permanente qu’ils assurent (la
santé étant considérée comme un «secteur de g@mets des sectes), la place qu'ils
occupent dans divers conseils d’administrationeet audience aupres des gouvernements

francgais et belge.

Tableau récapitulatif des instruments de la régulabn des RNC en Belgique, France et
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Suisse
Licence d’exercice de la médecine
France - Dipléme universitaire (Etat)
- Régulation de I'offre de soins et définition de&R1(Ordre des médecins)
- Définition de I'exercice illégal de la médecir@ode de santé publique)
Belgique Idem - Arrété Royall
Suisse Idem
. __________________________________________________________________________________________________|
Législation spécifique sur les RNC
France Reconnaissance officielle du dipléme d’ostéopath2082 (décrets d’application non parus)
Belgique Reconnaissance officielle (Loi Colla ,1999) de laghiaxie, ostéopathie, homéopathie,
acupuncture
Décrets d’application non parus
Suisse Réglementation cantonale : reconnaissance officieléee la chiropraxie (plusieurs cantons), |de
I'ostéopathie (8 cantons), des Heilpraktikers (&ftons)
Remboursement des soins NC
France - Remboursement par I'assurance maladie des cotisnfigoratiquées par un médecin conventionné (sur
la base du tarif de consultation de médecine gé)éra
- Remboursement partiel des médicaments homéopathiqu
- Quelques assurances complémentaires rembourseriorfait pour certains soins (homéopathie,
acupuncture, chiropraxie, ostéopathie, étiopathie)
Belgique | -idem
Suisse - de 1999 a 2005 : remboursement par I'assurant¢adieades soins d’homéopathie, d'acupuncture| de
médecine chinoise, de médecine anthroposophiqubgdapie neurale, phytothérapie
- 2005 : loi LaMal déremboursement par I'assuranatadie
- remboursement par les assurances complémenti@®ssoins inscrits dans le RME (Registre |de
médecine Empirique)
Législation sur les produits
France Deux niveaux : 'TEMEA (Agence européenne) et 'AFES (agence gouvernementale)
Belgique Direction Générale du médicament (financé a 80%gsalaboratoires pharmaceutiques)
Suisse Institut Suisse des produits thérapeutiques (Svads)) organe de droit public de la Confédération
___________________________________________________________________________________________________________________________________|
Formations diplomantes reconnues par |'Etat
France Diplémes complémentaires (plusieurs RNC) au cursusnalo des études médicales délivrés par
plusieurs facultés de médecine, non reconnus codipiéme spécialisant par le Conseil de I'Ordre
national des médecins.
Belgique Dipldme complémentaire (acupuncture) au cursus abdas études médicales délivré par une école
privée
Suisse Deux chaires universitaires de MNC (Naturopathieudich, Institut de médecine complémentaire a
Berne)
Dipldmes complémentaires (homéopathie, acupuncaureursus normal des études médicales délivrés
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par plusieurs facultés de médecine reconnus gagdératio Médecicorum Helveti¢gMH)

Autres acteurs significatifs de la régulation des RC

—

France - Milvudes (Mission interministérielle de vigilan@t de lutte contre les dérives sectaires) admés
par I'Etat

- Mouvements antisectes associatifs- collectifsdgers pour la promotion des RNC

- associations et syndicats de thérapeutes

Belgique - CIAOSN (Centre d’Information et d’avis sur les angtions sectaires nuisibles) : organisme fédgral
indépendant
Suisse - collectifs d’'usagers pour la promotion des RNC

- associations de thérapeutes
- RME (Registre des médecines empiriques) labellisasnthérapeutes : organisme privé

2 — Le pluralisme des soins des personnes atteintis cancer et la place des RNC

En contrepoint de la pluralité médicale existantsdéenvironnement des malades, ce
programme a permis de définir la diversité des saingjuels les malades ont recours, et donc
d’en explorer la pluralité.

En mettant 'accent sur le malade et son envirormmgncette pluralité se définit de
facon singuliere selon les individus et a rendu todidit éclairante la prise en compte des
itinéraires thérapeutiques et les trajectoiresadmaladie. Ainsi des scénarios combinant les
RNC et la phase de la maladie, et de l'influence personnes et des réseaux sociaux et
familiaux dans les choix de leurs soins ont étdyaea.

Ainsi, nous avons pu observer que les savoirs ®tplatiques des patients ne se
réferent pas seulement a des univers philosophigéssicarnés, mais font aussi I'objet
d'usages sociaux et culturels spécifiques. Ces dermie connaissances et d’expériences
peuvent révéler des conduites éclairées et deadms rationnelles qui placent le patient au
centre de sa maladie.

2.1 - Conduites éclairées, attitudes rationnelles

Les pratiques de santé présentées dans la quaipigrie de ce rapport ne visent pas
exclusivement a lefficacité ou a la guérison, maiemploient aussi a renouveler les
dimensions cognitives, émotionnelles, sensorieltpee chaque recours thérapeutique
implique. C’est dans cette perspective que la rarseelief de la place et du sens du recours,
la déconstruction des itinéraires thérapeutiquelestiogiques qui les sous-tendent présentées
dans les sections trois et quatre de la quatriemte pdévoile une réalité commune aux
différents sites : une cohérence de conduite gmtades malades. Qu’il s’agisse d’'un désir
de contrdle de la maladie, de la volonté de jouerdle actif dans sa prise en charge ou
encore de personnaliser le traitement, I'analyserdeits des personnes rencontrées met en
lumiére des itinéraires et des logiques plus retter qu’imposés, plus construits que subis.
Cette observation converge avec une bonne partiéa detérature nord—ameéricaine, qui
confirme la tendance dominante des conduites éekir Qu'elles soient holistiques,
meétissées, ou encore hybrides, toutes ces logigeesonstruisent selon le parcours
biographique de la personne : les trames sociaas tksquelles elle s’inscrit, les épisodes
douloureux qu'elle a traversés, les liens qu'eller@s dans ses réseaux d’appartenances
comme dans ses itinéraires de soins. C’est poutlgudhioix d’'un recours obéit aujourd’hui
moins a I'affirmation d’'un modele, celui de la ménte institutionnalisée, qu’a la multiplicité
de ses expressions et références potentielles.
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Ces démarches cultivées dénotent une cohérenestoemn méme temps rationalité. La
rationalité n’est donc pas I'apanage de la scieGeeconcept est 'aune a laquelle on mesure
'adéquation et le bien-fondé des pratiques prévest et des projets thérapeutiques
déclenchés par le processus pathologique. La dlitiénfixe des objectifs et dicte des
pratiques : face au diagnostic, aux différentesebale la maladie, aux moments de fragilité
et de forte vulnérabilité, dans une phase de nézidu de rémission ou encore de reprise on
définira tel comportement de protection, tel prdjetrapeutique, telle prise en charge, tel
dispositif d’accompagnement, tel contexte de supfgde qui s’oppose ouvertement a tous
jugements de valeur sur les recours NC.

Ce constat est le fruit d’'une posture méthodologidyous avons en effet privilégié
par le décodage des itinéraires thérapeutiques’aetlyse culturelle du récit d'une
« survivante », la mise en perspective temporelléadmaladie et les logiques des recours
pluriels.

Le cheminement des patients et la pluralité ddréoie confirment : & travers les
itinéraires thérapeutiques et leurs motivationgesssinent des logiques qui placent le patient
et ses choix au centre de la problématique du re@ului permettant des comparaisons, des
confrontations et des utilisations variées, comuatéelktent les différentes données présentées.
En méme temps, la conduite du «malade» est fondgda logique interprétative a laquelle il
adhere : qu’elle soit pragmatique ou symboliqueplmgique ou singuliere, dans sa diversite,
elle génere des pratiques qui ne sont pas du tandardisées. Ce cas de figure peut véhiculer
un hiatus entre les pratiques de la rationalité cadeliet les pratiques des cheminements
thérapeutiques des patients, ce qui interroge reldment de ce qui est véritablement
thérapeutique.

2.2 - Le recours aux MNC est fonction du processigsnporel de la maladie et de la
temporalité de I'action médicale.

La relation du malade et de son environnement dddecine, aux médecins, aux
cancérologues, aux services spécialisés d’'un t@eéxerecours non conventionnels de l'autre
s’inscrit dans un parcours biographique et est etiepéée a I'incertitude de I'évolution de la
maladie, ainsi qu’aux temps du cancer, décritdmie Ménoret (1999).

L’ensemble des entretiens confirme les analyseka liéérature des sciences sociales.
Le vécu de la maladie s’inscrit dans une tempéralitis ou moins longue selon les situations,
ce qui génere les phases de la maladie. Ces pblhaegent et transforment la relation du
malade et de son environnement social a la mal&lide parcours thérapeutique d’une
personne atteinte de cancer commence généralerentiae phase de suspicion et I'annonce
du diagnostic, l'acquisition du statut de malade psirsuit quant a elle a travers les
différentes phases des traitements conventionmels ne s’arréte jamais tout a fait, puisque
I'épisode de rémission qui suit la phase des tretgs annonce certes une nouvelle vie, mais
qui doit désormais composer avec la maladie et potentielle récidive. Les trajectoires
singulieres que nous avons analysées le montramemlent : le recours aux MNC est
fonction des phases de la maladie et se legitimmecelles-ci. Dans cette perspective, un
constat transversal propre a notre enquéte esgaaj@e: le recours aux MNC est
subordonné aux modalités organisationnelles detdegine.

En effet, les prescriptions thérapeutiques coneahtians un laps de temps trés court
un maximum d’interventions biomédicales et psycbaiaes. Si elles permettent aux equipes
de fonctionner de maniére structurée et reposentrsuodele centré sur le patient, par leur
temporalité, elles imposent régulierement a celuiles périodes vides de soins. C'est
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notamment & cause de ces interruptions relatisglfogrammées par les institutions
oncologiques que les personnes sollicitent, posiraisons variées, les RNC

De fait, gqu'’il s’agisse de la recherche de soligi@gndes problémes ponctuels, de la
gestion du temps dans les stratégies de prise egecba encore de la quéte de sens de ce
gu'on a et de ce qu'on vit, 'ensemble de nos a®dy indépendamment du lieu et du
contexte, soulignent I'importance de la dimensemporelle liée a la maladie dans le recours
aux MNC.

En ce sens, I'événement cancer est une expérienestgprécedeée et jalonnée par des
moments clefs et des périodes que I'on peut répamtidifférentes étapes. Les contraintes et
problématiques auxquelles le patient est confreatéent grandement selon la phase qu'il
traverse, de méme que les logiques qui peuventvarades recours non conventionnels. De
'analyse des entretiens, au moins trois momeritérdnciés dans la relation entre maladie,
médecine, et RNC ressortent :

» la phase de santé relative ou le patient n'estaftaint de cancer de fagon reconnue
mais peut vivre une situation de suspicion et doitout cas gérer sa santé ainsi que
son anxiété;

* l'entrée dans la maladie cancer avec la prise ergehde celle-ci — physique,
psychologique, spirituelle, relationnelle... — ets#s effets secondaires ;

e un retour — relatif — a I'état de santé, ou le grdtidoit assumer les séquelles de
I'événement cancer et la précarité de son statulegdaiais de stratégies préventives et
de bien étre.

2.3 - Le recours aux MNC est fonction des effetsi@sirables des thérapies oncologiques :

L’'impact des thérapies et le paradoxe de leur poréntervention pour réduire a néant
'agent pathologique mais en méme temps effetssinaldles majeures -, sont partiellement
intégrés dans le cadre de la prise en charge squmagit/ou psycho-oncologiques. Cet état de
fait conditionne directement la demande des RNE& quéte d'une réponse aux effets
secondaires des thérapies, les renforcements ga ebte développement de ses défenses, la
gestion optimale de son bien-étre somatique, mentadlationnel, sont autant de parametres
qui visent a influencer le pronostic médical danse yhase de fragilité existentielle
importante. lls constituent les raisons principalasme quéte d’autres thérapies. En ce sens,
les RNC viennent combler les effets iatrogenesadenédecine et les limites de l'activité
médicale.

2. 4 - Le recours aux MNC est fonction de I'émergendu sujet.

Que I'on soit malade ou pas, nous consacrons allfauirune importance centrale a la
recherche de nous-mémes. Cette volonté de l'indidiétre I'acteur de sa propre existence
est ce gue nous nommons I'émergence du sujet. d&bwirqui est atteint par un cancer, les
causes de la maladie (le passe), la conduite dexddp présent) et le développement possible
de cette maladie (I'avenir) forment une seule eepée : la situation présente est le produit
d’'un parcours unique et singulier, jalonné d’évéaeta marquants, orienté par des
aspirations personnelles. C’est pourquoi, face ancer, il existe une différence de
perspective fondamentale entre les approches méslied existentielles de la douleur : si la
médecine met l'accent sur la douleur en tant queafitédparticuliéere de I'expérience
corporelle, I'anthropologie s’interroge davantage Isnscription de cette expérience au sein
d'un réseau particulier de relations humaines. jeotivation scientifique procede a
I'abstraction du « corps que j'ai » hors du « caps je suis », en mettant en évidence ce qui
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du corps est de I'ordre de I'opératoire, et enamepthéses, ce qui du corps est de I'ordre de la
subjectivité. Ainsi, la souffrance devient une nmladad’étre au monde tandis que la douleur
en est la face repérable par la science biomédiPales une maladie telle que le cancer, la
souffrance, nous l'avons vu, est fortement présesaavent constante et pernicieuse ; elle
peut se transformer en détresse, qui, quant addlegrde du simple inconfort émotionnel.
Plus particulierement, celle-ci s’exprime selongnmiodalités, respectivement le sentiment de
mal-étre (une affliction qui peut prendre formel#adon, de désespoir, d'impuissance, de
désarroi), le vécu social (isolement, pauvretécraignation, rejet) et la posture « étre au
monde » : un rapport a soi, aux autres et a I'enviement. Le recours aux MNC est fonction
de l'incertitude liée a I'évolution de la maladie.

2.5 - Le recours aux RNC est fonction d’une gestide I'incertitude

Les parcours des patients atteints de cancer sdruieest notamment autour d'une
gestion des risques (évolution de la maladie, ®féefcondaires des traitements, risque de
rechute). En ce sens, le corollaire immédiat dprtdifération des risques potentiels liés a
cette maladie est bien entendu laugmentation desoibs — parfois insatiables — de
prévention, de sécurité, voire de précaution pouergéincertitude. Le risque devient la
mesure directe de I'action des professionnels dam¢é, des patients et aussi de leur famille.

La gestion de ces risques est tres codifiee damsilleu médical et notamment en
oncologie. Dans la séquence des prises de décisierfpis I'approche diagnostique franchie,
intervient la décision thérapeutique. C’est pardgard rétrospectif sur ces modalités, leur
efficacité et leurs effets secondaires que I'évabmades probabilités, liées a la maladie et a
son évolution, détermine le pronostic médical. basidération du passé est donc nécessaire
pour pouvoir se prononcer sur l'avenir du mal. lbenostic n’est donc pas une simple
prévision relative mais un discours sur l'anticipat d’'une guérison ou d’un risque
pathologigue majeur. Dans ce dernier cas, il s'dgiparticiper a la conscience de la gravité
d’une situation. C’est donc un moment décisif danlution d’'une maladie,

Pour les patients, I'avenir se soumet aux prévisiensil exige des efforts de
rationalisation. En effet, anticiper la maladiepveie a une premiere opposition, celle d’'une
approche réactive a une approche proactive. Oritrgag le traitement a une maladie, on
sollicite l'anticipation pour le déterminer. C’edlans cette perspective que les logiques
pragmatiques et symboliques des patients décliesniultiples exigences qu'’ils ont face a
lincertitude et au besoin de la gérer. De faigefaa cette indétermination, certains RNC
proposent aux patients une lecture de I'anticipafid’opposé du paradigme scientifique : ce
gue nous appelons coincidence en est le centrgiin Cette posture, proposeée et défendue
par nombre d’approches thérapeutiqgues a caractgoh@gmotionel et spirituel, porte son
intérét moins sur les raisons hypothétiques dealasalité que sur la configuration des
événements de la coincidence. Dans le recours BI@,|p patient ce qui devient important
est une réflexion sur I'instant et sur I'extenstancontingent dans le cadre de sa maladie.

Sur un plan plus philosophique, nous sommes defigitrésence d’'un imaginaire qui ne
se nourrit plus seulement du risque corporel maisedmythologie de la nécessité, qui fait de
la maladie une forme, une étape de la réalisation déstin inéluctable.

2.6 - Le recours aux MNC est fonction d’'une gestide la souffrance et de la détresse

Ainsi, face a la maladie et aux conséquences dets éhérapeutiques (chimiothérapie
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et radiothérapie notamment), les patients ressentendéreglement sensoriel, perceptif,
emotionnel, une douleur et une souffrance qui érgrd une coupure radicale entre soi et les
autres. Il n’en reste pas moins que la maladieegest peut-étre I'expérience dans le cadre de
laquelle I'impossibilité de la parole est la plusd&nte, tant il est difficile de faire entendre la
souffrance, le désarroi, la peur. Mais il n'y a pgsxpérience qui ne puisse étre mise en mot
et la maladie promeut une circulation intense dedeole et des discours. En ce sens, la
présence et l'utilisation de la parole dans I'enslendes dispositifs médicaux et soignants —
gu'’ils soient conventionnels ou non - est bierdémment un opérateur central du processus
de contréle du pathologique ou encore de l'alliatig@apeutique. Mais pas seulement ; au
dela de ses fonctions d’échange, d’'informationessautien, la parole releve de sémantiques
et de finalités plurielles, ce qui permet de I'adpnder comme un analyseur des mécanismes
contemporains de reconfigurations identitaires. Db cadre des pratiques médicales, et
comme nous le rappelle Baszanger (1998), le pashagriratif - éradiquer la douleur - a
'accompagnement - gérer la douleur - doit tenimpte de lintroduction de la notion de
responsabilité du patient : il devient progressigatrun acteur de sa propre prise en charge.

En ce sens, le cancer précipite ou radicalise aaiéerogation sur soi et son parcours,
en remettant en question projets et aspirationsirdbvidu, en rendant problématique son
avenir. Le malade s’engage dans un parcours imceadat sur la durée du temps qu'il lui
reste a vivre, que sur la maniére dont la maladiehanger sa vie, en méme temps qu'il
attend souvent de la médecine scientifique un ptanpgécis sur I'évolution de son mal et
sur les conséquences prévisibles des traitementdeetentions (image de soi, douleurs et
sensations, fonctionnalité du corps).

Dans cette perspective, il n'y a pas d'expériengeng soit mise en mot, les RNC
promouvant une circulation intense de la paroldest discours. Cette circulation se construit
sur fond de contestation du réductionnisme éconaeniguui tend a ne voir dans le sujet
gu’'une masse de risques aux colts planifies —idéologie du progres, du paradigme
strictement biologique, de la santé comme normiiguaé ou encore d’un scientisme obstiné.
Elle se nourrit de nouvelles sensibilités écologgjwoire de nouvelles religions de la nature,
s’inspire des cultes de la construction de soi,gledes de l'invisible, d’un désir de justice,
des tentations exotiques, les théories du primd®&dergie corporelle (Wunenburger, 2006).
Dans cette perspective, lI'ensemble des meédecinessogis autres veéhiculent une
herméneutique spécifique, une vision originale donde, qui repose a la fois sur des
observations empiriques, des croyances, des repadisas imaginaires ou des interférences
avec la mythologie et I'ésotérisme. Autant d’élérseqti mettent en évidence que si la
rationalité biologique et la sémiologie médicaletsscientifiquement fondées, le vécu, la
subjectivité et tout ce qui permet a I'humain demkr du sens a ses trajectoires existentielles
le sont également. C’est pourquoi, les quétes iddelles dévoilent aussi bien le besoin d’'un
renouvellement de soi que celui d'une perceptiorougelée du monde. En méme temps, ce
besoin de parler et de relier le vécu de la maladiereprésentations qui circulent dans notre
société devient une nécessité intrinseque a la dieal®lus spécifiquement, ces rituels
d’échanges et de dialogues - souhaités, recheathgmncrétisés - permettent une gestion de
l'incertitude et une évaluation des possibles, npa@is seulement. lls constituent aussi une
forme de lutte contre la passivité, le silenc€ietifférence, une action de défense contre la
fatalité, pour penser, pour éviter le vide. lls tsan moyen de maintenir une relation, un
moyen de ne pas rester sans rien faire, de neeptes sans rien étre. lIs se présentent comme
des vrais rituels de conjuration (Sandoz, 2005).

34



Synthéses- Systemes pluriels de recours non conventionnelslpsypatients atteints de cancer

2.7 - Le recours aux MNC est fonction de I'émergend’une quéte spirituelle.

Il N’y a pas que la science qui répond aux besd@éssmalades. Dans le cadre de notre
enquéte, nous avons observé comment les perspectligieuses et spirituelles peuvent
dévoiler une étroite permeéabilité entre corpsgetajuérison. Plus spécifiguement, le maintien
de la santé ou la gestion de la maladie reposersiconception des soins qui est souvent
synonyme de religion appliquée. Mais l'aspect lespinarquant réside dans le fait que les
conceptions de santé, de maladie et de corps mehilides symboliques qui sont au
fondement de toute culture, et mettent souventeenlg spirituel. Cette quéte de sens du
malade peut l'aider a construire son identité aitpenglober ou non une adhésion aux
religions instituées. Le postulat étant que la sante peut étre soulagée, voire soignée, par
la vertu spirituelle et religieuse. Cette dernies¢ souvent articulée avec la perspective d’'un
effet a produire » sur I'état de santé. Ainsi, ispalités et religions ne se réduisent pas a la
proposition de logiques curatives face a la sonffea mais ont aussi des implications
relationnelles et sociales majeures.

Des exemples de cette adhésion de I'expérienca aladie a la foi ou a la quéte de
soi concernent avant tout les grandes religionseqtretiennent des liens explicites avec la
fragilité existentielle, la souffrance et la makadil suffit, pour s’en convaincre, de se référer
aux nombreuses pratiques religieuses évogquées epgtisimultanément des processus de
guéte de salut, de bien-étre, de santé ou encorgguéeison - pelerinages, sources
miraculeuses, lieux sacrés, saints guérisseurs,sithgpo des mains, traitements fondés sur
des croyances. De leur coté, les Eglises de gumérisssentiellement évangéliques ou
pentecétistes, sont en plein essor. En se réfénavdrtement a la foi et aux textes, elles
exaltent la croyance dans les miracles, nourridesninterventions de personnes dotées d’'un
charisme de guérison. Dans un autre registre, éteggpirituelle, la santé entre en médiation
avec un monde autre, peuplé d’ancétres, desprideepuissances metaphysiques, reflet
spéculaire et complémentaire du monde naturel gtalu Parmi ses expressions les plus
visibles figurent les mouvances de la spirituaditiernative (bien connues sous le nom de
New Age). Plusieurs pratiques fort hétérogenesagachent directement ou indirectement a
ce mouvement: le «channelling », les courants mo-chamanisme, la méditation
transcendantale ainsi que nombre d'approches psymipomrelles et de thérapies visant au
développement de soi.

La quéte des patients s’inscrit également dansmms/ances. Ainsi, le dépassement
des limites prosaiques de I'existence, les lewllerda foi ou de la spiritualité permettent de
redonner un sens spécifique a la douleur et aufiraace, de les comprendre, de les soulager,
de les anticiper, de les exorciser. Pour les ptides religions et les quétes de spiritualité
s’affirment des lors comme des opérateurs, noneseait d’une pédagogie de la guérison
mais aussi d’'une pédagogie de la vie tout enti&ce & I'aléatoire et a I'incommensurabilité
de la mort. Et pour cause : la médecine scientfigexpulsé toute référence religieuse de son
univers conceptuel, s’affirmant intégralement laigheus connaissons tous les avantages
considérables nés de cette radicalisation. Mafgaisant, elle s’écarte des formes de réponse
gue recherchent nombre de ceux qui expriment untéragoce, qui souvent attendent d’un
acte de soins un soutien analogue a celui qudidgorepourrait leur fournir (Massé, Benoist,
2002). Constat qui nous améne a nous interrogaes, ldadomaine du cancer et en rapport aux
RNC de la part des patients, sur la compatibiliés idcompatibles : face aux tourments
humains, la cohabitation entre religions, spiritéal et médecine plaide en faveur de la
nécessité d'accorder a la santé une légitimiténadtamaine, relationnelle et sociale que
scientifique.
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2.8 - Les choix des patients véhiculent une cultae la complémentarité

Les récits des patients interrogent en méme temp8gitimité, la pertinence mais
aussi les limites des pratiques médicales et sntgagropres a I'oncologie.

Dans ce rapport, il a été question du monde ducomventionnel et de l'institution
scientifique ; tous les deux doivent leur identdéune opposition externe et interne
soigneusement élaborée et alimentée, comprenantdampe des zones de permeéabilité. La
complémentarité est donc évidente pour les patientsour les thérapeutes, méme si elle
désole et désolera toujours ceux qui ont foi dansationalisme critigue de la médecine
scientifique. Le probléme est que les attentes oréd pas les mémes, et ce rapport I'a
amplement documenté.

De fait, la nouvelle logique sociale et culturekt,en méme temps économique, de
I'offre et de la demande de soins, place le paékeses choix au centre de la problématique du
pluralisme médical, en lui permettant des compargisdes confrontations et des utilisations
variées. Ainsi, le social intervient dans la tdéalles processus pathologiques et inversement,
dimension jusque-la souvent ignorée par l'activitédicale somatique, qui tend a la
minimisation des logiques collectives et subjediructurant le vécu des patients. Ces
logiques varient selon les lieux, le genre, la sgasociale, les appartenances culturelles ou
I'Age et selon le degré de distance maintenu ageprbfessionnels. Par ailleurs, le domaine
de I'offre confirme l'intérét d’une analyse de lsttibution sociale de ses compétences et, en
méme temps, il renvoie a l'intérét d'une analyse files politiques et éthiques qu’elles
engendrent pour les patients. L'actuelle pluralitéurelle et sociale en Occident renvoie ainsi
la médecine et le monde des soins a la complexitéeq a forgés. Dans cette perspective,
chaque soignant, mais aussi chaque soigné, sontrddacteurs de savoirs et de pratiques
spécifiques, qui agissent a la fois comme émetteiucemme récepteurs de ce pluralisme. Or
l'addition de ces points de vue personnels et Bgées debouche sur une perception des
soins globalement modifiée et met en relief la mandont les logiques de production et de
distribution s'articulent dans le cadre de relatimmignantes plurielles.

Il deviendrait alors nécessaire de reconsidérercdaception de la santé, son
assimilation au bonheur — dans un contexte d’autptien exponentielle de la demande -
conception qui induit, pour toutes les médecines &¢chniques thérapeutiques », une méme
logique de surconsommation. Est ainsi modifi€éeolgique de production et de distribution
des soins, posant la question du statut culturetahps, ainsi que de sa gestion par les
différentes approches soignantes (Rossi, 1997).

2.9 - Les choix des patients comme un choix de &igci

Notre option méthodologique, centrée sur la tenifgérae la maladie et riche en
analyses et résultats, comporte pourtant un grarauidé celui de renoncer a explorer
davantage d’autres pistes de compréhension deldfiore entre patients et RNC. Plus
particulierement, en ceuvrant a la mise en perspedés données capables de mieux saisir les
spécificités du contexte social et culturel au skiquel sont produits itinéraires et logiques.
En d’autres termes, si nous avons privilégié Igomées au « comment » et « pourquoi » de
ces recours multiples dans une situation de pathologncéreuse, nous avons éludé les
influences du dispositif. Et pourtant derriéreilegriants des conduites éclairées, chaque site
est particulier et les constructions de ces itinésane se font pas dans des conditions
semblables.

Ainsi en Suisse, le contexte renouvelé de débals ebnfrontations qui regne dans le
pays depuis deux décades contribue a favoriseaitsance progressive d’'un savoir partage,

36



Synthéses- Systemes pluriels de recours non conventionnelslpsypatients atteints de cancer

d’une sensibilité collective en matiére de santénd’culture donc. Bien évidemment d’autres
facteurs ont contribué a ce positionnement poplaiotamment la crise économique du
systeme de santé, qui pése directement sur lescBsade chaque ménage, et les erreurs
politiques dans la gestion collective de la safés quelques reperes suffisent peut-étre a
comprendre qu’en Helvétie, derriere tout maladeemtil, s’active souvent un citoyen
responsable. En France, la démarche citoyennegyriex davantage sur un mode activiste au
travers d’'associations (de malades, d'usagers gsant#, de défense de I'environnement, etc.)
militants pour la reconnaissance des MNC qui foeeedre leur voix lors d'initiatives locales
ou nationales, ou encore a lI'occasion de procésrfemt médiatisés.

2.10 — Au bilan, une analyse centrée sur le patieatiéfinissant les rapports entre santé et
maladie, corps et psychisme

Le patient espére un mieux-étre dans le cas dempliies non conventionnelles (et
parfois le miracle a lieu), mais exige la guérigmrfaite lorsqu'il fait appel a I'orthodoxie
médicale et le droit renforce cette attente. Cependles personnes interviewées, peu
sensibles aux débats épistémologiques, veulentlesnemt le meilleur de chaque approche.
Voila pourquoi il y a nécessairement complémeréatis l'instant ou les thérapeutiques non
orthodoxes, aujourd’hui, n‘'operent pas pour leeipat sur le méme terrain que la médecine
académique. Et c'est pour cela qu'il faut distingreére «médecine» et «thérapeutique» dans
les itinéraires des patients.

Dans ce sens, la problématique ne s'inscrit évidemhmas dans une perspective
d'opposition entre des diverses conceptions du eeelu corps, celle des scientifiques et
cliniciens et celles des patients et usagers desces de soins et de santé, dont l'une serait
plus vraie que les autres. En déconstruisant petteeption il faut alors montrer la nécessité
de s’éloigner d'une perspective d’autorité médicateappréhendant le patient a travers sa
demande et les motivations qui guident ses chdapgort des sciences sociales et humaines
ne fait donc gu'aller au-devant des préoccupatsristement cliniques en promouvant une
lecture qui permet de repenser les traditionnafgsositions entre santé et maladie, corps et
psychisme, médecin et patient, individu et sociéaté,nom d’'une vision complémentaire,
relationnelle et processuelle de ces dualités.

3 — Les modes de régulation des RNC des patientpluralisme et soins officiels de
canceérologie

La plupart des patients interrogés dans le cadreetle recherche fréquentant les
centres privés ou publics de traitements de cantenslace de leur RNC est corrélée aux
interactions qu’ils ont avec la médecine officiedie plus particulierement au sein de ces
centres. Les ethnographies pratiquées au sein slecarres ont montré non seulement
l'influence de la culture biomédicale sur les RNClelers patients, mais aussi des effets de
contextes institutionnels, réactualisant au mondestcontacts avec les soins de cancérologie
tous les enjeux et les problématiques du pluralideseRNC dans les pays étudiés.

De maniére générale, nous avons pu constater gUBNKC étaient peu présents de
facon délibérément affichée dans I'ensemble detitutisns de soins et de traitement des
cancers, a l'exception de certains centres pri@ésretrouve avec cette différenciation déja
analysée en Grande-Bretagne (Broom & Tovey, 200@)eeles institutions publiques et
privées.
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Du point de vue de l'institution, la « médecineénrée », si elle existe, se pratique au-
dela des murs de l'institution, mais reste surtut'ordre du discours. Officiellement, peu de
liens sont tissés avec I'extérieur, a quelques @iams prés, notamment pour des formes de
soins qui ne pourraient avoir leur place au seinl’lo@pital. Les regles institutionnelles
associées a un fort contr6le social a I'intérieurl’shestitution cantonnent officiellement la
pratigue des RNC — quand ils existent - aux soesupport en complément des traitements
biomédicaux. L'institution contrdle donc officiefteent I'expression de toute pratique non
conventionnelle, donnant I'impression que ces qQuas sont soit tenues a |'écart, soit
incorporées a la notion de soins de support comgiéares pour l'intérét des malades ; soins
complémentaires défini selon une double catégarisatelle de la médecine des preuves et
celle d'une médecine ouverte au « care » permeltaprise en compte du confort et de
lintérét du malade. Cette situation donne l'immies que les RNC sont toujours tenus a
'écart de Il'institution, sauf moyennant une cereitransformation selon les critéres de la
meédecine et de la science.

Toutefois, les RNC s’expriment plus largement danscontexte moins officiel a
partir de voies détournées que des chercheursibigizes ont appelé « back door », que nous
désignerons ici de « porte de service » (Broom &€lp2008 : 76).

3.1 - Les «portes de service»

L’enquéte ethnographique, a l'instar des autresogffaphies hospitaliéres, révele que
les orientations particulieres d’'une institutiomj gn faconnent en quelque sorte son identité
et sa «culture », sont souvent liées a des chefsedvice, a des responsables, ou a des
personnages occupant une place élevée dans lachiérae l'institution. Ceux-ci, pour des
motivations souvent personnelles, peuvent donnar Bval a certaines pratiques non
conventionnelles. Autrement dit, la légitimité deafgues non conventionnelles dans une
institution est largement dépendante de la bielawveié de certains responsables de services
qui s’opposent en quelque sorte aux freins inghimiels au développement des RNC
observés a peu pres partout. En dautres termastrotiuction des pratiques non
conventionnelles dans linstitution n'est pas lesuléat d’'une politique intentionnelle et
planifiée, mais plutét le résultat d’actions divessopérées par certains acteurs mémes de
linstitution.

En dehors ces voies détournées — ou « portes dieeser- d'autres portes d’entrée
sont plus souterraines et sont le fait d’acteursupant une position moins élevée dans la
hiérarchie hospitaliere. Leurs actions (allant dwnseil aux pratiques NC) restent alors
confidentielles, voire secrétes, mais sont une gbgormation et de diffusion des RNC dans
la population de malades.

3.2 - Les reconfigurations des soins en oncologé [ développement du « care »

Les discours diversifiés des professionnels dedsamt des médecins en particulier —
a I'égard des recours non conventionnels de leatiemqis montrent les diverses facettes de
leur métier. En se référant constamment a la médedes preuves, les discours sur la
« science factuelle » constitue la ligne directriles établissements, et constitue en soi un
« fond culturel », une culture d’établissement, reeude contréle social et institutionnel.
Toutefois, I'expérience du professionnel — dansisadans I'expérience méme de la maladie
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ou de celle de ses patients — ou la prise en cod®téntérét du patient influencent certains
professionnels pour tempérer le discours sur laeeiéd des preuves. En cela, ils définissent
comme utiles — voire nécessaires - les soins quirgient faire du bien a leurs patients, y
compris certains recours non conventionnels. llssstivent alors dans la logique des soins
de support. De plus, le paradigme « bio-psychoaseciend a s'imposer comme une nouvelle
norme medicale aux cotés du paradigme de la méddeimereuves. La « prise en charge
globale » tend a devenir un impératif médical daus les champs de la médecine curative.
En oncologie, ce sont les services de soins deosugpi sont « officiellement » investis de la
prise en charge globale du patient, ce qui n'empgis certains services de la pratiquer a
leur niveau.

Les unités de soins de support telles gu’ellestexisn France depuis le Plan Cancer
(cellule « qualité de vie » au CHU de Bruxelleg¢teur en création au CHU de Lausanne)
sont d’ailleurs les secteurs d'activités qui ontégné officiellement certains RNC
(sophrologie, musicothérapie, massages, acupufcttirautres soins de bien-étre (socio-
esthétique)désormais considérés comme des outils d’'amélioratela qualité des soins et
de la prise en charge globale du patient. Néanmeitss sont pratiquées moyennant un
certain encadrement, voire une surveillance méglic@képendant, force est de constater que
dans la grande majorité des cas, les soins dits godfort », tout comme les services non
médicaux (esthétiques, de « bien-étre ») mis aidpodition du patient cancéreux sont et
restent pratiqués par le personnel infirmier déabéssement. L’intégration de personnels
soignants qui ne soient pas formés dans les facdéénédecine ou les écoles paramédicales
est encore exceptionnelle.

L'existence de pratiques thérapeutiques non coivamtlles dans les services
d’oncologie de grands hdpitaux publics témoigne lieine certaine évolution du regard que
porte le monde médical sur les soins qui prennecharge le patient plutét que la maladie et
la tumeur, permettant une complémentarité des sbmdait que les pratiques NC entrent
dans linstitution, ou y soient tolérées, par ladméon des soins de support témoignent de
cette évolution qui est une des conditions esddiele I'intégration des MNC dans la
pratique biomédicale.

Dans le méme temps, les soins de support introduisee diversification des métiers,
des activités, voire 'émergence de nouvelles mfms (telle les socio-esthéticiennes), des
approches des spécialistes s’occupant des malpdesgttant parfois des continuités avec
des soins pouvant étre délivrés a I'extérieur dwstitution. lls introduisent également de
nouvelles légitimités pour les acteurs aux margessystéme conventionnel, et pour les
malades qui recourent aux MNC. Enfin, ils ouvrent d&autres modeles culturels
d’interprétation de la maladie.

3.3 - Acceptabilité et Iégitimité

Au bilan, il semblerait que, d’une maniére généréds professionnels de la santé
soient aujourd’hui plus tolérants a I'égard de $gpatients qui ont des RNC, mais pour autant
gue ces recours soient acceptables. Les ressortaaeptabilité par les médecins, en
particulier, sont la complémentarité et I'innocuigs thérapies, ainsi que la bienveillance et la
compétence medicale des thérapeutes.
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La complémentarité doit étre comprise ici danselessde ressources supplémentaires
pour le malade que la médecine ne peut pas appBtteeci participe de classifications tres
personnelles sur ce qui est acceptable et non @&tdepans la complémentarité comtae
conscience des limites de la prise en charge utistiinelle et le respect de I'autonomie des
malades. Ainsi, ce sont les recherches de senglalation, de bien-étre, mais également la
réduction de certains effets secondaires ou laerebe d'un soulagement qui seront
considérées comme complémentairgscontrariq les thérapeutiques qui se définissent ou
sont envisagées comme alternatives sont unanimesoesidérées comme inacceptables.

Sont également considérés comme acceptables lemmeats qui n’interferent pas
avec les traitements conventionnels et qui, pluségdement, sont considérés comme
inoffensifs. Ainsi, les traitements qui supposeimgestion de substances et de produits
naturels, soulévent plus facilement les réticemetéa méfiance. En somme, plus les actions et
les pratiques sont immatérielles, symboliques, evairmagiques » du point de vue des
professionnels de santé, plus facilement ellesns@areptées parce qu’assimilées au domaine
de la «croyance ». En revanche, plus elles sergapent d'une médecine comprenant
l'incorporation d’ingrédients et I'action directaursle corps, plus elles seront critiquées,
suspectes, et rejetées.

Certains recours, sont plus facilement acceptésitugres, parce que mieux connus,
ou parce que pratiqués par des médecins, et egsaigms les facultés de médecine, méme si
ces enseignements ne sont pas incorporés au coosogl des études meédicales. Clest
notamment le cas de 'homéopathie et de I'acupuecen voie de devenir, du point de vue
des professionnels de santé, des recours conveelsonQutre la compétence médicale
supposée des thérapeutes, leur bienveillance esumée. La bienveillance, qualité
essentielle de la fonction soignante selon les eermédicales est une des conditions de
'acceptabilité et une maniere de fixer la frondieentre les thérapeutes acceptable et les
charlatans inacceptables en raison de leur incanpét mais surtout de leur mercantilisme.

Au total, et pour rendre compte de facon un pes pistématique des perceptions des
RNC par les acteurs institutionnels, on peut distér trois niveaux de Iégitimité :

» La légitimité scientifique : qui releve de la prepy¥endée sur le paradigme de la
meédecine des preuves (EBM) ;

« La légitimité académique : qui est sanctionnéedeardipldmes reconnus par I'Etat et
par la communauté scientifique ;

» La légitimité sociale : la reconnaissance de ceeapratiques dans la sphére sociale et
politique

Les professionnels s’appuient sur ces trois nivedexiégitimité pour expliciter leur
appréhension du conventionnel et du non convergioginleur positionnement a I'’égard des

RNC. Parallelement, les régles au sein de I'ingtituét le contréle social qui y regne favorise
au dela des légitimités, ce qui est de I'ordre lacceptable » ou non.

3.4 - Les pratiques non conventionnelles et la v&dation de la relation soignante RNC
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Lorsque des pratiques NC sont pratiquées etifé@ils dans une institution, on
constate que le personnel soignant en bénéficantqtie les patientEn effet - comme nous
I'avons vu a plusieurs reprises dans cette paitietérét du monde médical et soignant pour
certaines pratigues non conventionnelles ne see gitas forcément au niveau de la
reconnaissance de leur efficacité thérapeutiqués platét dans ce qu’elles apportent a la
relation soignante. En ce sens pour les soignamésmédicaux — infirmiers, aide-soignants —
I'utilisation de certaines approches non conventties (massages, reiki, imposition des
mains, etc.) permet de développer aussi une reldfiérapeutique d’'un autre type et des
compétences relationnelles, voire une allianceaffeirtique. Elles permet également de
diversifier leurs pratiques, de les ré-enchanterBgauchayer,1994) en leur redonnant du sens,
tout en leur apportant une marge d’autonomie p@sms pratiques conventionnelles ne sont
pas assujettie a la prescription médicale.

3.5 - Les modalités du contréle social au sein Gestitution : un effet de contexte
institutionnel ?

Dans la limite des ethnographies effectuées, nesrghtions montrent des différences
dans les modalités du contréle social qui s’exexge les professionnels de santé et qui
contribue a I'acceptation et/ou I'intégration des@®dans l'institution, quel que soit le pays.

Comme nous avons pu l'observer, les hoépitaux psibfie caractérisent par un
cloisonnement important entre les services et pa hiérarchie pyramidale. Ces deux
éléments introduisent des verrous plus ou moinsspais a chaque étape lors des tentatives
d’introduction des RNC. Ceci s’observe moins dams Icliniques privées, moins
hiérarchisées, ou chaque médecin a une autonoagéali et une autorité proportionnelles au
volume de son activité.

Au niveau des médecins, on observe, dans lesutistis publiques, un fort contréle
exercé par les pairs sur la base des compétenchsates et scientifiques. Dans les cliniques
privées, la valeur des médecins est appréciée atidarde leur volume d’activité,e. leur
potentiel économique. Le contrdle est donc forteammadulé par le volume de la clientéele.

4 - Perspectives

Aux termes de cette premiére phase de la rechéeclygiétes de terrains et premieres
analyses), les difféerentes equipes impliquées dangrogramme vont poursuivre leurs
travaux. Ces analyses seront approfondies dansald®s théoriques de nos disciplines
(anthropologie, sociologie) et les chercheurs seatirttifs aux évolutions des terrains qu’ils
ont investis.

En effet, l'offre de soins non-conventionnels cdhnales transformations
multiples telles que [l'apparition, le renforcemeat I'amoindrissement de certaines
techniques. Nous maintiendrons ainsi une « vei@ oursuivant notre observation flottante
des lieux ou les patients peuvent recevoir degmmbtions et des conseils sur les RNC, ou
rencontrer des thérapeutes.
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Les contextes nationaux des traitements du canvotuent tres fortement a travers le
renouvellement des priorités de lutte contre amidadie comme la mise en place du 2° Plan
cancer en France a partir de 2010, ou comme I'éeoludes concepts de traitements
(notamment thérapies ciblées), ou encore le reafoent et le développement des campagnes
de prévention et de dépistage.

Des changements nous semblent ainsi significaiffsgue I'on considere I'évolution
des rapports de la biomédecine aux Médecines naweotionnelles a lintérieur des
institutions. Aussi, nous serons plus particulieeatattentifs aux changements en cours tels
gue (1) le développement des soins de supportldareentres spécialisés de s traitement du
cancer et l'introduction des techniques et médacommplémentaires dans ces unités, (2) la
progression de l'introduction des soins non conweaniels dans les hopitaux publics.

Mais des changements sont en cours dans la comeapéme du vécu de la maladie
par les patients eux-mémes et leurs revendicat@ise mieux pris en compte. Ainsi, autour
des malades, nous serons attentifs au renforceoweau développement a I'émergence de
dynamiques sociales, citoyennes ou associatives da mouvements sociaux soutenant les
recours non conventionnels.

A contrario, le contrble social des Médecines nonventionnelles est aussi amené a
évoluer et nous serons particulierement intéregssvre les changements dans ce domaine,
notamment en poursuivant des ethnographies en soursertains mouvements ou groupe
impliqués dans ces processus de régulation sociale.

Ainsi, les publications a venir devraient nous peftne de poursuivre nos analyses en
tenant compte de ces évolutions tout en approfeadisdans leur cadre théorigue. Différentes
problématiques ont émergé lors des enquétes daintert’itération constante entre
problématique et données, entre interprétationéstltats, a fait émerger de nouvelles
guestions de recherche dont certaines nous semtidepremiere importance. Ainsi, nous
poursuivrons I'étude de la diffusion des savoitsrahtifs qui interroge a la fois la dynamique
sociale et la construction des savoirs.

Enfin, nos données doivent permettre un éclairagevesu de concepts phares de la
santé publique et des sciences sociales de latehrtéa qualité de vie ».
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et complémentaires :

http://www.asca.ch/Home.aspx

(15) ECN, Ecole du centre naturopathique, exempleedoffre de formation :
http://www.ecnaturo.ch//index.php?option=com_ cot&émsk=view&id=15&Itemid=55
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Annexe 1
Valorisation du Programme par I'équipe de recherche

Rapports :

Rapport définitif, 30 décembre 2008, 299 p.

Rapport définitif corrigée et complétée, 12 juirl@0
P. Cohen, I. Rossi, A. Sarradon-Eck, O. Schmitntisses,
P. Cohen (dir), Rapport thématique n°1 :
P. Cohen & O. Schmitz (dir), Rapport thématique n°1
P. Cohen & Aline Sarradon-Eck (dir), Rapport thémag n°3 :
P. Cohen & I. Rossi (dir), Rapport thématique n°4 :

« Médecine(s) scientifique(s) et recours non conviemnnels face aux cancers :

reconfigurations contemporaines » : une approche &msversale

Session thématique organisée PaCohen & I. Rossau Congres International de Sociologie,

« Making Connections for Health »/« Jeter des ppotg la santé », Univ. McGill, Montréal,

mai 2008.

Rossi, I, Muller, B.: « Thérapies par la parole et reconstructionstitdéres »,

Sarradon, A.& C. Caudullo : « Psychosomatique alternative :autre gouvernement des
corps ? »

Schmitz, O.& E. Lenel: Des remedes non-conventionnels dans la prissharge du cancer.
Quelles représentations du corps, de la maladik éd guérison véhiculent les objets
thérapeutiques ?

Raineau, C. : "Hypnose, magnétisme et culte de saimigner et transformer les émotions et
les étres”,

Cohen, P& Legrand, E. : "Alimentation et compléments alinteres face au cancer : une
complémentarité en constitution ?

Une publication, a partir de ces communicationseagpréparation. Les textes seront publiés
dans la revuénthropologie & Santé.

Itinéraires thérapeutiques des patients et RNC

Muller, B. & I. Rossi, 2008. “Entering a chronic illness: eflhumerous cancer diagnosis
announcements, identity and upheavals”, 5e colladpid’Institute of Anthropology,
Archaeology and Linguistics, « Medical Anthropolo§yHome 2008 » ; Danemark, 8-
11 mai 2008.

Raineau, C., 2006. “Care Itineraries of canceriepés in the center of France (Auvergne) :
from conventional treatments to Asiatic supportivares”, Colloque international
Ethnographies of medical encounters between EuamgeAsia, Europeaissociation
of Social Anthropologists, Bristol (GB), Septembéna

Legrand, E & P. Cohen2009. « Les recours non conventionnels des peesoatteintes de
cancer - Des ressources pour faire face aux viekede la maladie et de sa prise en
charge », Congrés Association Francaise de SoooldgTl1l9 Santé, Medecine,
Maladie et Handicap, Université Paris Diderot, £ak#-17 avril 2009.

Legrand, E., 2008. "L'expérience du cancer en plklaseemission : vide thérapeutique et
recours non conventionnels en Haute-Normandieéma8i Journée Cancer et Sciences
Humaines, Cancéropble Nord-Ouest, Caen, 14 novepi}@ [lier prix de la meilleure
communication]
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Muller, B. & I. Rossi 2008. « Sortir du cancer et gestion de l'incedie », Colloque
« Sciences humaines et cancérologie », Besan¢®i13 juin 2008.

Analyse de I'offre des RNC des cancers :

Cohen, P & C. Raineau 2006. « Recours non conventionnels et cancensavers une
comparaison internationale (France, Belgique, $8)isst nationale (Normandie,
Auvergne, Région PACA) et a travers le cas du miggmé thérapeutique en
Auvergne », lére Journée Cancer et Sciences husnalneCancéropdle Nord-Ouest,
Lille, 27 septembre 2006

Cohen, P.Sarradon-Eck, A.Caudullo, C., Legrand, E. & C. Raineau, 2009. “bsibn des
approches non conventionnelles du cancer en FrarDes systemes alternatifs a la
diffusion scientifique officielle ? », Colloque erhationalSanté et mobilités au Nord et
au Sud — Circulations des acteurs, évolutions dasiques _organisé par AMADES,
LISST, IFERISS, Université Cheikh Anta Diop et IDR Toulouse, 16-17 septembre
2009.

Complementary / alternative medicines and biomedicie in chronic diseases: is
a common therapeutic space possible?

Workshop proposé et organisé par Cohen P. et Seradk A. a la 1leme
conférence biennale de 'EASA, Maynooth, 24-27 &#1i0.

Sarradon-Eck A., Caudullo .C“The care-providers at the margins of the conoeal
medicine”, EASA 2010, 24-27/8/2010.
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Annexe 2
Présentation des rapports thématiques

Rapport thématique 1: Les dimensions macro-socsalde I'expression des RNC aux
échelles nationales et européenne

A travers la compréhension des RNC dans les sacitudiées et dans leur réglementation
nationale et européenne, cette partie permettcagrendre qu’en Europe, les statuts légaux
des médecines non conventionnelles (ou CAM) sestheétérogeénes, et que les trois pays ici
étudiés présentent des contextes différents pouedannaissance ou le cadre légal de
I'exercice de ces médecines.

Rapport thématique 2 : La place des RNC dans lestitntions médicales spécialisées dans
les traitements du cancer

Les centres de lutte contre le cancer ou les se/mncologie de grands CHU - étudiés sur
chacun des cing sites de la recherche — ont coéskit cadre privilégié d’'analyse. Ces
institutions publiques constituent le passage qolaégée de la plupart des patients rencontrés
au cours de cette recherche. Ce sont aussi cellesdéiennent une forte Iégitimité
biomédicale, puisqu’elles possedent des plateacinigues et scientifiques de pointe. A
partir d’'une recherche ethnographique sur chacsrsies, il s’agissait de comprendre si les
RNC ont une place dans ces institutions, et daiffrihative comprendre comment peuvent-
ils s’exprimer.

Cette partie montre que ces institutions, quelsspient les pays, ont une forte structuration
administrative et réglementaire, faisant la pattebaux approches et techniques fondées sur
la médecine des preuves. Toutefois, elles rassaindies professionnels qui selon leurs
expériences personnelles et/ou professionnelles, deatut, ou la place qu’ils ont dans
l'institution ont des représentations et des cossaices trés hétérogéenes a I'égard des RNC.
Les réglements et le contrble social dans cestiitistis laissent peu de place aux RNC.
Cependant, la valorisation des soins de suppoframce ou des médecines complémentaires
en Suisse favorise des réflexions chez certainfegsimnnels pour améliorer le confort de
leurs malades, voire chez d’autres des velléitegprad¢iquer certaines MNC au sein de
l'institution. Malgré tout, ces institutions ne pem répondre a I'ensemble des besoins
ressentis ou exprimés par les patients qui souttad@&utres types d’approches de leur
maladie ou des solutions & des problemes non prisclearge par les traitements
conventionnels et I'environnement institutionnel.

Rapport thématique 3: Une exploration de I'offreon conventionnelle des soins des
personnes atteintes de cancer

La conception du cancer et de sa prévention pewt i@tégrée dans un systeme de
représentations de la santé qui ne partage pasonesptions et approches. Les RNC peuvent
s’inscrire dans une adhésion générale des patiectts systémes de pensée ou bien dans une
approche pragmatique des soins, ou méme dans d'ssipn d’une volonté de trouver des
solutions a plusieurs niveaux de besoins (besoirsaldagement des douleurs, besoin de
soutien psychologiques, besoin de sens, etc..)MIS@t I'Union européenne reconnaissent a
ce titre quelques « médecines » comme I'homéopatlai naturopathie, la meédecine
anthroposophique, les médecines chinoises, lesaimé&gendiennes, etc.

Néanmoins, dans un but d’exploration, il n'est pasisagé de restreindre I'analyse a ces
seules MNC reconnues, mais de I'étendre a touautes recours qui forment un systéme de
représentation structuré ou non. C’est le cas dédenines et pratiques populaires, de
pratiques religieuses, spirituelles ou magico-religes, des RNC non reconnus par 'OMS et
aussi des diverses activités physiques ou de régmtienentaires centrés sur une sante
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positive ou sur le développement personnel.

Cette troisieme partie fait le bilan de ces offips prennent des formes étonnamment
similaires entre les pays et les sites étudiéstefois, les situations nationales et régionales
favorisent des spécificités qui seront ici miseerargue.

Rapport thématique 4 : Une analyse de l'utilisatiaies RNC chez les patients atteints de
cancer

De nombreuses publications (études sociologiquabr@pologiques, témoignages) rendent
compte de la relation du malade atteint de canear @aladie. Si le terme cancer renvoie en
fait a plus d’'une centaine de maladies spécifigilest socialement tres connoté et au centre
de représentations sociales liée a des contextés-lsigtoriques (Sontag, 1978). L’annonce
du cancer pour le malade déclenche le plus soudest réactions psychologiques et
émotionnelles trés vives, décrites par certainaded comme les effets d’'un véritable saut en
parachute (Carriere, 1999). Par ailleurs, la stiggation de la maladie, la peur de la mort, de
la douleur, du handicap ou de la mutilation sofib@gine d’'un choc chez le malade qui —
comme cela a été mainte fois décrit chez les peesooontaminées par le VIH — le laisse trés
souvent désempare et initie chez lui/elle une «regbiographique » (Bury, 1982).

Le vécu de la maladie, a partir de 'annonce dgrbatic, s’'inscrit ainsi dans une temporalité
plus ou moins longue mais qui génere différentesghdMeénoret, 1999) pouvant changer,
transformer la relation du malade et de son enmegorent a sa maladie. De véritables
parcours personnels ont été analysés exprimantedbgrches de solution a des problemes
divers (besoin d’'un diagnostic satisfaisant, besi@nméduire les douleurs, besoin de se sentir
soigné selon ses conceptions, de son anxiété, ettcdés recherches de sens a la fois culturels,
familiaux ou personnels (Bataille, 2003 ; Ligue twenle cancer, 1999 ; Ménoret, 1999 ;
Saillant, 1988).

La relation du malade et de son environnement ané&decine, aux meédecins, aux
cancérologues, aux services spécialisés d’'un @it@ux recours non conventionnels de
l'autre, s’inscrit dans ces parcours biographigeiesemble pour partie lié a I'incertitude de
I'évolution de la maladie, et semble surtout dépenel des temps du cancer décrits par Marie
Ménoret (1999) qui induisent des relations spégdija la maladie, au corps et aux recours de
santé. Ces parcours sont par ailleurs influencédapeelation des malades aux RNC avant
'annonce de leur maladie.

Ainsi, le cheminement thérapeutique rend compteal\éritable quéte de la part des malades
pour répondre a leurs besoins. Et dans ce domaengi semble étre plutét la norme, c’est la
coexistence de plusieurs recours chez le méme thdidie qui donne lieu a des itinéraires
complexes mais tout fait cohérefitpour le malade si I'on tient compte de la coexiste
chez lui de plusieurs systémes de représentatiode éa présence d'une pragmatique des
recours de soins ou encore des rationalités dfiggsi

Ainsi dans la quatrieme partie, les recours non eotionnels des patients seront analysés a
partir de la de la vie et des recours de santé& geeilsonne. Une approche chronologique et
évenementielle sera ici utilisée pour relier leorgs non conventionnels aux événements qui
font sens pour la personne. Le patient sera comsidé au sein de réseaux formels ou
informels qui relaient des connaissances, des isavibés idéologies sur le cancer et qui se
traduisent par des recours non conventionnelsqurscqui seront envisagés selon les cas
comme le résultat d’un parcours thérapeutique, el’'oanstruction personnelle (partielle,
emotionnelle) des connaissances, comme la consésdeneprésentations de la maladie et
de la santé, comme une réponse aux effets iatregéee traitements ou a l'absence de

12 plutét que le terme d'itinérance utilisé dans pajpd’offre, nous préférerons utiliser ici les tesrde parcours,
d’itinéraire ou de cheminement thérapeutique, gendent mieux compte de [larticulation entre les
représentations, les logiques sociales et culagedit I'influence des réseaux sociaux.
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traitements comme une recherche de sens, d’autenmumd’une relation thérapeutique sinon
plus égalitaire, différente etc.
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