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« O Tadaroo nui falaotl hora e te 'uno,,  Ceut Taaron le grand, qui donne le péché et Le mal,

E thi U te fenuna, & mate, Lorquil maudit la terve, dest Lo mort quis survient;

E huri L te fenua, e pohe Lte mali ...  Lorguwil retowrne Lo terre, dest Lo maladie >
Textes de la création polynésienne

« Powr powvoir soigner guelgiun je dolsy me connaitre,
powr powvoir soigner guelguun je dols connaitre Uantre,
powr povvour soigner guelguiun je doiy jeter un pont entre nous >
Jean Watson



ABREVIATIONS

* CBP: Cancer Broncho-Pulmonaire

* CHPF : Centre Hospitalier de Polynésie Francaise
« EMSP : Equipe Mobile de Soins Palliatifs

« ETP : L’Education Thérapeutique Personnalisée

« IDE : Infirmiers Diplomés d’Etat

* INCa : L’Institut National du Cancer

* OMS : Organisation Mondiale de la Santé

* PPS :Programme Personnalisé de Soins

* RCP : Réunion de Concertation Pluri-disciplinaire
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I. INTRODUCTION

En Polynésie, la prise en charge du cancer broncho-pulmonaire (CBP) a longtemps
¢été problématique de par l'absence d'offres de prise en charge en soins palliatifs. En 2012,
un audit général de qualité en oncologie a été mené au centre hospitalier dans les services
prenant en charge les patients atteints de cancer (1). Il a fait état d’un mauvais vécu global
de l'oncologie dans 1'établissement, particulierement en relation avec les soins palliatifs,
mais ¢galement avec l'annonce. Au final, c’est une problématique générale de
communication qui a été identifié¢e comme levier d'intervention privilégié par les
personnels soignants tant en matiere de relation médecin-malade qu'en termes de
communication entre professionnels de santé¢ (Annexe 1). De multiples études attestent de
l'importance des compétences d'adaptation et de communication spécifiquement requises
pour I'annonce en oncologie (2) (3) (4) (5). Quant aux soins palliatifs, la relation et la
communication avec les patients et les familles sont les éléments fondateurs de cette
discipline (6). Ce travail a conduit a 1'¢laboration d'une fiche standardisée support
d'information et de communication du dispositif d'annonce (Annexe 2). Pour les soins
palliatifs, la réflexion a été poursuivie dans le cadre du Plan Cancer Polynésie. Elle a
abouti a la mise en place d'une équipe mobile de soins palliatifs (EMSP). Aujourd'hui, ces
deux développements ont donné satisfaction, en particulier dans I'unité¢ de pneumologie. Le
dispositif d'annonce y est mis en ceuvre par les pneumologues. Il est immédiatement relayé
par l'introduction précoce des soins de support en coordination avec I'EMSP. Ce type
d’organisation est maintenant largement recommandé (7) (8). Néanmoins, cela n'a pas
résolu tous les problémes de communication entre patients et professionnels. Ils sont
marqués par le poids du silence polynésien face a la maladie (9) (Annexe 3). Cette notion
multifactorielle a été approchée par le groupe de travail « le parcours du patient » du Plan
Cancer Polynésie. Le Programme Personnalis¢ de Soins (PPS), recommandation des Plans
Cancer nationaux, a ¢ét¢ présenté selon un schéma d’introduction classique relevant du
domaine cognitif: l'information sur la maladie cancéreuse. Et constat a été fait que les
considérations biomédicales inscrites par les professionnels de santé n’étaient pas
opérantes auprés des malades et des familles polynésiennes. La question des

représentations de la santé et de la maladie a été posée des lors que I’appellation méme du

cancer « Mariri 'ai ta'ata » posait elle-méme probléme. Aussi, la piste de 1’utilisation d'un
support visuel basé sur une histoire polynésienne a ¢été envisagée. Elle est en effet apparue
en mesure d’installer une certaine sérénité autour de la maladie et de rétablir le dialogue.

Le théme conjoint de la pirogue et celui de l'espoir porté par « Haere I Mua » (en avant)



venait d'émerger (10) (Annexe 4). Restait a élaborer un carnet complémentaire au PPS et a

I'évaluer aupres des patients, des familles, et des professionnels. (Annexe 5)

II. ETAT DES LIEUX

1. La Polynésie

La Polynésie est présentée dans l'annexe 6 .

2. Le cancer bronchique
A) Données générales

Au niveau mondial, I’Organisation Mondiale de la santé¢ (OMS) rapporte en 2000 plus de
1,5 million de cas par an de CBP faisant de ce dernier le cancer le plus fréquent ainsi que le
plus mortel. (11)

En France, 45 222 nouveaux cas de CBP primitif ont été recensés en 2015.Ce type de
cancer représente la premicre cause de mortalité chez I'homme (toutes causes confondues)
entre 45 et 64 ans et la deuxieme cause de déces par cancer (apres le cancer du sein) chez
la femme. La survie nette a 5 ans est de 17%.

Son principal facteur de risque est clairement identifié¢ : le tabac. Il existe également de
nombreux autres facteurs de risque tels que I'amiante, le radon, le tabagisme passif, le gaz
d'échappement des moteurs diesel, les rayons X et Gamma, la pollution de I'air extérieur, et

l'exposition a différentes substances. (12) (13)

Le diagnostic positif de CBP repose sur I’obtention d’une preuve cytologique ou
histologique obtenue par ponction ou biopsie (endoscopie bronchique, ponction

transthoracique, etc...). (14)
On distingue 2 types histologiques principaux :(15)

— les carcinomes dits <<non a petites cellules > (NSCLC : Non Small Cell Lung
Carcinomas ) qui représentent plus de 80% des cas. Ils comprennent les carcinomes
épidermoides, les adénocarcinomes et les carcinomes a grandes cellules.

— les carcinomes dits <<a petites cellules >>(SCLC : Small Cell Lung Carcinoma)
qui représentent environ 15% des cas.

Le choix du traitement se fait selon 1'age du patient, son état général, ses comorbidités et

les caractéristiques de son cancer. (Annexe 7)



Pour les adénocarcinomes, une recherche de mutation du gene EGFR et de réarrangement

du gene ALK est faite permettant une adaptation du traitement. (16)

La prise en charge repose sur le statut OMS (Annexe 8), le stade TNM (17), les
recommandations nationales (18) et internationales (19). Le collége des enseignants de
pneumologie met le doigt sur la nécessité de mettre systématiquement en place les soins de

support des le diagnostic. (14)

B) En Polynésie
En Polynésie, on retrouve des similitudes avec certains pays en voie de développement
mais l'incidence et la mortalit¢ du cancer pulmonaire est proche de celle des pays
européens. (20) En 2011, en Polynésie, le cancer est la deuxiéme cause de mortalité (avec
313 déces soit un taux standardisé¢ de mortalité de 122 cas/100.000 habitants) apres les
maladies de l'appareil circulatoire (343 déces). (21)
Chez les hommes, le cancer le plus mortel est celui des bronches et poumon (50,7%), suivi
par le cancer de la prostate (22). Chez les femmes, le cancer du sein occupe la premicre
place des décés par tumeur (16,9%) suivi par le CBP (16,8%).
En 2010, 105 cas de CBP ont été enregistrés avec une majorité d'hommes (71,4%) fumeurs
(91,3%) agés en moyenne de 64,4 ans. Le type histologique était dominé par le carcinome
épidermoide ( 37%), suivi de 'adénocarcinome (29%), du carcinome indifférencié (20%)
et du cancer a petites cellules (11%). La majorité des patients était de stade IV ( 50%) et le
taux de déces a 12 mois était de 70,5%. (23) (24)

3. Prise en charge du Cancer

A) Plan cancer
a/France

La France est engagée sur 2014-2019 dans son 3°™¢

plan cancer, les deux premiers
ayant permis une avancée dans la pathologie qui reste la premicre cause de mortalité¢ en
France (25). Il a pour objectif de répondre aux besoins et aux attentes des personnes
malades, de leurs proches et de I'ensemble des citoyens. Parmi les 17 objectifs on peut citer
I’item 7 qui consiste a « assurer des prises en charge globales et personnalisées » avec un
point précis portant sur I'amélioration de la qualité de vie par l'acceés aux soins de support
et I'objectif n° 9 qui porte sur « diminuer l'impact du cancer sur la vie professionnelle »

qui veut s'attacher a mieux connaitre le vécu des patients pendant et aprés un cancer. La

prise en charge en cancérologie se doit d'évoluer vers un accompagnement prenant en



considération I'ensemble des besoins de la personne et des proches. (Annexe 9)

b/ Polynésie

La Polynésie francaise est en train de formaliser son propre plan cancer. Issu de la
tenue d’ateliers de réflexion en 2013-2014 réunis sous I’égide du ministére de la santé et
organisé€s par la direction de la santé, un atelier a travaillé sur les objectifs relatifs au
« parcours du patient ». Celui-ci s’appuie sur les recommandations des plans cancers
nationaux avec une déclinaison adaptée au systeme de santé polynésien. Y figurent la
dimension culturelle par la dénomination méme du cancer (10), la reconnaissance d’une
triade médicale de référence de prise en charge (médecin généraliste, spécialiste d’organe,
oncologue médical), le dispositif d’annonce (mesure 40 du Plan cancer national), le
dispositif de réunion de concertation pluridisciplinaire (RCP) unique territorial par
spécialité, le PPS, le dossier médical communiquant unique informatis¢, les réseaux de

soins, la formation des professionnels de santé.

B) Education thérapeutique
L’éducation thérapeutique personnalisée (ETP) est définie par ’OMS comme suit : « Elle
vise a aider les patients a acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour
gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique » (26) (Annexel0) . Elle fait partie
intégrante et de fagon permanente de la prise en charge du patient. Sous réserve qu’elle se
déroule dans le cadre d’un programme structuré¢, ’ETP participe a ’amélioration de la
santé du patient et a I’amélioration de sa qualité de vie et de celle de ses proches. Réaliser
I’ETP tient a I’¢laboration du diagnostic éducatif, la formulation avec le patient des
compétences a acquérir, la conduite des séances d’ETP individuelles ou de groupe,
I’évaluation individuelle de [D’acquisition ou du maintien des compétences. Les
recommandations dans le champ de la maladie chronique soulignent I’importance
d’intégrer I’ETP a la stratégie thérapeutique. L’ETP peut étre considérée comme intégrée a
la prise en charge thérapeutique si elle est réellement complémentaire et indissociable des
traitements et des soins, du soulagement des symptomes (en particulier de la douleur), de la
prévention des complications, et si elle tient compte des besoins spécifiques, des
comorbidités, des vulnérabilités psychologiques et sociales et des priorités définies avec le
patient. La premicre étape est l’identification des besoins de chaque patient, dont
ressortiront, au moyen d’un diagnostic éducatif, les composantes pédagogiques,

psychosociales et biomédicales. (27).



C. Les soins palliatifs et les soins de support

a/ Les soins palliatifs

Ce sont des soins actifs et continus pratiqués par une équipe interdisciplinaire en
institution ou a domicile. Ils visent a soulager la douleur, a apaiser la souffrance psychique,
a sauvegarder la dignité de la personne malade et a soutenir son entourage (Article L1110-
10 code de la santé publique). IlIs peuvent étre envisagés précocement dans le cours d’une
maladie grave évolutive quelle que soit son issue (la mort, la rémission ou la guérison) et
coexister avec des traitements spécifiques de la maladie causale. Dés 1’annonce du
diagnostic, la prise en charge en soins palliatifs est réalisée selon un projet de soins
continus qui privilégie I’écoute, la communication, I’instauration d’un climat de vérité

avec le patient et son entourage. (28)

Les soins palliatifs font 1’objet de plusieurs recommandations telles que les modalités de
prise en charge de 1’adulte nécessitant des soins palliatifs (28), 1’évaluation des modalités
optimales de communication avec le patient et son entourage, 1’accompagnement de la
personne en fin de vie et de ses proches (6), I’organisation et 1’évaluation des réseaux de

soins palliatifs.

Les soins palliatifs sont régis par le code de la santé publique notamment en ce qui
concerne : le libre choix du praticien et de I’établissement de santé (article L.1110-10),
I’information du patient (article L1111-2), le consentement éclairé (article L1111-4) et la
personne de confiance (article L1111-6) (Annexe 11), ’acceés aux soins palliatifs et les
droits en fin de vie (article L1110-5), 1’obstination déraisonnable (article L1110-5-1), la
limitation des soins spécifiques (article L1111-13). La loi du 2 février 2016 définies quant
a elle les regles précises relatives aux directives anticipées (article L1111-11) (Annexe 12).

Ses dispositions sont globalement rendues applicables en Polynésie francaise.

b/ Les soins de support

L’institut nationale du cancer indique que la prise en charge d'un cancer ne s'arréte
pas au traitement de la seule maladie (29). Traduit de l'anglais « supportive care », les
soins de support sont définis comme I'ensemble des soins et soutiens nécessaires aux
personnes malades tout au long de la maladie.(30) Ils se font en association avec les
traitements spécifiques contre le cancer éventuellement mis en place. (31) Les soins de
support répondent a des besoins qui peuvent survenir pendant la maladie et lors de ses
suites et qui concernent principalement la prise en compte de la douleur, de la fatigue, les
problémes nutritionnels, les troubles digestifs, respiratoires et génito-urinaires, les troubles

moteurs, les handicaps et les problemes odontologiques. Ils concernent aussi les difficultés



sociales, la souffrance psychique, les perturbations de I'image corporelle et
'accompagnement de fin de vie. (32) En ce sens le rapport soins palliatifs et soins de
support apparait tenue. Néanmoins la nature des soins de support semble particuliérement

adaptée a la prise en charge du cancer.

¢/ Polynésie Francaise

En Polynésie il existe des réseaux de soins palliatifs et de soins de support qui sont

plus ou moins anciens et qui tendent a se développer peu a peu sur le territoire.

* L'Equipe Mobile de Soins Palliatifs ( EMSP ) (33)
L'EMSP existe en Polynésie depuis juillet 2015. En 2015-2016, elle a pris en charge 294
patients dont 72% atteints d'un cancer.
L'équipe est composée d'un médecin, d'une IDE, d'une kinésithérapeute, d'une psychologue
et d'une secrétaire. Des bénévoles peuvent aussi participer par exemple pour de
I'hypnothérapie. Elle intervient :

— a Pintérieur de I’hdpital au sein des différents services

— en consultation externe pour des patients connus ou pas

— pour le soutien de 1'équipe référente

—a domicile depuis mai 2016 lors de demandes faites par les patients, leur entourage

ou les professionnels de santé.

D. Les associations et la lutte contre le cancer
On peut citer : les associations de patients avec la ligue contre le cancer et 1'association
polynésienne d'aide aux personnes atteintes du cancer (APAC); les associations de
professionnels de santé dont I'association pour I'enseignement et la recherche en oncologie
dans le pacifique insulaire (AEROPI) et le réseau polynésien des maladies respiratoires

(REPMAR) ; enfin, une association éco-culturelle : 'association Haururu.
4. Culture ancestrale polynésienne et Santé

Animiste, polythéiste, collectiviste, le peuple Polynésien « Ma'ohi » est le peuple de
la pirogue (Annexe 13). Il se déplace avec sur le grand continent aquatique « Te Moana
Nui A Hiva », elle le nourrit et elle trouve sa représentation sur la terre « Fenua » par le
sanctuaire « Marae » qui est la pirogue de pierre.(Annexe 14) Le Polynésien appartient au
marae qui porte les symboles des clans et familles sur ses totems « Unu » qui ’'unissent
aux ancétres, aux héros et aux dieux.(Annexe 15) Il est dés lors en relation constante avec

eux dans un rapport temporel mythique et cyclique, inscrit dans 1’oralité par le cycle des



¢toiles « Matari'i » astres qui guident tout autant le voyageur qu'elles fixent le calendrier
des activités humaines reproduisant les gestes originels de I’ancétre (34)(Annexe 16 et 17).
Voici venu Matari'i-i-ni'a, le lever des pléiades, le temps festif de 1’abondance, celui du
chef redistribuant les richesses collectives, suivi de Matarii-i-raro, le coucher des pléiades,
le temps des restrictions, des nettoyages et des enseignements. Toujours dans le respect et
la crainte de la nature qui porte la vie, et au sein d’une double dimension : Te Ao, la

lumiére, le visible, et Te Po, I’obscurité, I’invisible, les étoiles, le lien aux ancétres (9).

Le médecin, Tahu'a ra'au (phytothérapeute), Tahu'a taurumi (masseur magnétiseur) est un
spécialiste et un prétre. Il dispose de son marae et de ses propres divinités couvertes par le
secret du tapu, I’interdit. Porteur du Mana, il exerce la médecine et la chirurgie, connait les
maladies, les plantes, leur mythes et 1égendes, il sait trouver les végétaux et les préparer,
toujours sous I’assistance de 1’ancétre qui transmet les dons de soigner (35) (Annexe 18,
19, 20 et 21). Il reléve bien ici d’une structure de type « chamanique » caractéristique des

sociétés traditionnelles (36)

III. OBJECTIFS

1. Objectifs principaux

» Concevoir un carnet culturel de soins de support et d'expression du patient atteint
de néoplasie bronchique primitive en situation non curative.

> Evaluer le carnet auprés des patients et de leur entourage, et d'un groupe
représentatif de professionnels de santé de Polynésie Francaise au moyen de
questionnaires, en termes de : réception du carnet, représentation de la santé,
utilisation et utilité du carnet.

» Comparer les résultats des évaluations entre les patients et leur entourage, et les

professionnels de santé.

2. Objectif secondaire
» Faire un état des lieux sur la médecine traditionnelle dans le cancer bronchique en

Polynésie Francgaise



IV. MATERIEL ET METHODE
Il s'agit d'une étude transversale qui s'étend sur la période du 15.04.2016 au 21.03.2017.

1. Généralités
A) Calendrier de l'étude

Conception du carnet Du 15.04.2016 au 08.11.2016
Conception des questionnaires Du 27.09.2016 au 22.11.2016
Inclusion patients Du 15.12.2016 au 08.03.2017

Inclusion professionnels de santé Du 09.01.2017 au 05.03.2017

Saisie et analyse des résultats Du 05.03.2017 au 21.03.2017

B) Moyens humains
L'étude a été conduite par :

— une équipe projet comportant 9 personnes : un médecin spécialiste de
pneumologie ayant des compétences en éducation thérapeutique, soins palliatifs et
d'accompagnement ; 'EMSP comprenant un médecin diplomé en soins palliatifs, un cadre
de santé, une infirmiére polynésienne diplomée en soins palliatifs et d'accompagnement,
une psychologue clinicienne et une kinésithérapeute ; un médecin de santé publique ; un
membre de la société civile impliqué dans le renouveau culturel polynésien et un médecin

généraliste.

—une équipe saisie / analyse; réduite a 4 personnes appartenant a I'équipe projet.

2. Méthodologie projet
La réflexion a été menée en groupe de travail selon la méthode du brainstorming
et conduite de projet par mailing. (Annexe 22) La synthése discussion a été établie a partir

d'une carte conceptuelle (Annexe 23).
A) Conception du carnet
Elle a été établie selon trois concepts :

— Culture, ax¢é sur les représentations de la maladie sur la base d'une histoire

polynésienne, au moyen d'images symboles, de textes et d'un code couleur, (Annexe 24)

— Education thérapeutique et Soins de support sur la base des cinq dimensions de la

maladie (médicale, cognitive, psychique, sociale, projet de vie).

— Soins palliatifs et d'accompagnement portant des considérations légales et




réglementaires (libre choix du praticien, personne de confiance, consentement éclairé,

directives anticipées) .

B) Conception des questionnaires
Deux questionnaires distincts, Patient/Famille et Professionnels de santé, ont été
développés avec des items redondants permettant d'effectuer des analyses comparatives.

Ces questionnaires ont exploré des données générales, la réception du carnet (les images,

les textes, les espaces d'expression), l'utilisation, réelle par les patients et intentionnelle par

les professionnels, 1'utilité, le carnet en 1 mot et la médecine traditionnelle. Les questions

¢taient fermées (oui/non) ou semi-ouvertes (€chelle simple a 3 ou 4 entrées, échelle
numérique de 0 al0). Seule une question était ouverte, résumer le carnet en un mot. Un

recodage a posteriori a été effectué.

C) Criteres d’inclusions et échantillonnage :

a/ Patients

Tous les patients présentés en RCP du 15.12.2016 au 23.02.2017 et ayant un cancer
pulmonaire non curable nouvellement diagnostiqué ou en progression ont été inclus dans
I'étude. Les patients étant dans 1'incapacité de répondre au questionnaire ont été exclus.

Les caractéristiques générales des patients, le statut tabagique, la date du diagnostic,
l'indice de performance OMS (Annexe 8), l'histologie de la tumeur (37), le stade TNM
(Annexe 25), le type de traitement (spécifique, soins palliatifs exclusifs, refus de
traitement), le niveau de prise en charge (1¢re prise en charge, progression / rechute) et le
stade palliatif ont été collectés de fagon anonyme sur la base d'un questionnaire rempli par
les praticiens référents des patients (Annexe 26). Ces données on été présentées en
description de la population de 1'étude mais n'ont pas été inclues dans I'analyse.

b/ Professionnels de santé

Les professionnels de santé de Tahiti et Moorea prenant en charge des patients atteints de
cancer bronchique ont été retenus pour 1'étude : pour 1'hopital du Taaone, les unités de
pneumologie, oncologie, radiothérapie et hopital de jour polyvalent ; pour le secteur de
proximité renforcée, les personnels des hopitaux de Taravao, Moorea et du dispensaire des
Tuamotu Gambier. Pour le secteur privé les personnels soignants ont été inclus par tirage
au sort selon un découpage géographique équilibré au moyen d'un logiciel en ligne

(www.dcode.fr).

D) Récolte des données

La récolte des données a été réalisée de deux facons en fonction de la population étudiée :

- Patients: Il s’agissait d’un questionnaire administré.(Annexe 27) La remise du


http://www.dcode.fr/

carnet s'est faite par un pneumologue ou un médecin généraliste lors de la consultation
d'annonce ou lors d'une de leur venue a I'hopital ou en cabinet privé, accompagnée
d'explications et d'un flyer (Annexe 28). Elle a ensuite ét¢ menée au terme d'une période

théorique de 15 et 30 jours par des entretiens réalisés en lieux de soins ou a domicile.

- Soignants: Il s’agissait d’auto-questionnaires (Annexe 29). Tous les professionnels
de santé se sont vus remettre un carnet de facon non guidée avec un simple flyer explicatif
(Annexe 30), soit en main propre, soit par mail précédé d'un court entretien téléphonique
pour présenter 1'étude. Les réponses ont ¢té réceptionnées de la méme maniére, en main

propre ou par retour de mail.

E) Analyses statistiques
Les données recueillies ont été entrées dans le logiciel EPI data 3,1 puis analysées grace a
EPI info.
Aprés recodage de certaines variables, les analyses descriptives ont été faites grace a des

calculs d' effectifs et pourcentages pour les données qualitatives et grace a des médianes,

2" et 3°M¢ quartiles pour les données quantitatives. Les données manquantes ont été
inclues comme modalités de la variable.

Une analyse uni-variée a été effectuée pour comparer certaines données entre les patients et
les professionnels grace au test du Chi-deux (y?) ou au test exact de Fisher (quand les

effectifs attendus étaient < a 5). Le seuil de significativité retenu était p< 0,05.

F) Ethique
Tous les participants de notre étude ont donné leur consentement pour en faire partie. Pour
les deux populations étudiées, les questionnaires ¢étaient tous anonymes. Pour la
distribution des questionnaires hospitaliers, une demande d'accord a été faite a la direction
de 1'hopital ainsi qu'aux chefs des différents services interrogés, les chefs d'établissement

de secteur de proximité renforcée ayant également été consultés.

V. RESULTATS

1. Population étudiée

A) Patients

Nous nous étions fixé comme objectif d'inclure 30 patients. Entre le 09/01/2017 et
le 27/02/2017, 35 patients ont été¢ inclus avec 31 évaluables (3 déces et 1 perdu de vue).
L'état général des patients a été évalué avec 1'échelle de performance OMS de I'ECOG
(Annexe 8) . Les données médico-techniques de la population « patients inclus » sont en

annexe 31.
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Tableaul : Caractéristiques de la population « patients évalués »

Effectifs Pourcentages
N=31 (%)
Age en années (moyenne/écart-type) 62,5 10,4
Sexe
Homme 21 60,0
Femme 14 40,0
Communauté
Polynésienne 27 87,1
Chinoise 0 0,0
Francgaise 5 16,1
Niveau d'études
Primaire 9 29,0
Secondaire 10 32,3
Lycée 4 12,9
Baccalauréat 1 3,2
Supérieur 3 9,7
Non scolarisé 4 12,9
Données manquantes 4 12,9
Professions
Ouvrier 12 38.7
Employé 4 12,9
Artisan — Commergant 4 12,9
Cadre moyen 1 3,2
Cadre supérieur 2 6,5
Profession libérale 1 3,2
Chef d’entreprise 0 0,0
Agriculteur 6 19,4
Sans 1 3,2
Langue(s) parlée(s) 80,6
Frangais 25 83,9
Tahitien 26 0,0
Chinois 0 22,6
Autre 7
Langue(s) d'usage quotidien 54,8
. 17
Francais 24 77,4
Tahitien 0 0,0
Chinois 4 12,9
Autre

La situation familiale et les croyances de la population patient ainsi que leur origine et lieu

de vie sont présentés dans I'annexe 32.

B) Professionnels de santé
Pour les professionnels de santé, nous nous étions fixé un objectif de 100
questionnaires remplis a récupérer. Durant la période du 09/01/2017 au 05/03/2017, nous

avons réussi a en obtenir 171.



Tableau 2 : Caractéristiques de la population « professionnels de santé »

Effectifs Pourcentages
N=171 (%)
Age en années (moyenne/écart-type) 40,5 11
Sexe
Homme 55 32,2
Femme 112 65,5
Données manquantes 4 2,3
Communauté
Polynésienne 63 36,8
Chinoise 8 4,7
Frangaise 107 62,6
Autre 5 2.9
Langue(s) parlée(s)
Données manquantes 5 2,9
Frangais 166 97,1
Tahitien 46 26,9
Chinoise 2 1,2
Profession
Données manquantes 2 0,6
Médecin 40 234
IDE 61 35,7
Aide soignant 14 8,2
Kinésithérapeute 14 8,2
Diététicien 1 0,6
Psychologue 4 23
Pharmacien 10 5,8
Autre 26 15,2
Durée d'exercice en PF en années
(moyenne/ écart-type) 12,5 10,2
Secteur d'activité
CHPF (public) 49 28,7
Direction de la Santé (public) 45 26,3
Libéral (privé) 77 45,0

2. Résultats patients et entourage
La remise des carnet s'est faite entre le 09/01/2017 et le 27/02/2017 et les entretiens entre

le 06/02/2017 et le 08/03/2017 (Annexe 33).

A) Entretiens
Les entretiens ont été¢ majoritairement réalisés en lieu de soin (71%) avec un patient
seul (51,6%). 25,8% des entretiens ont nécessité une traduction faite surtout par un

membre de la famille (dans 75,0% des cas). (Annexe 32)

B) Réception du carnet

Le carnet a étonné (77,4%) , a été consulté (80,6%) et a plu (74,2%) aux patients.
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Tableau 3 : Réception du carnet par les patients et leur entourage (1) _ Evaluation globale.

Effectifs Pourcentage
N=31 (%)

As-tu consulté le carnet ?

Oui 25 80,6

Non 5 16,1

Données manquantes 1 32
Si non, pourquoi ? N=5

Pas intéressé 1 20,0

Trop fatigué 2 40,0

Autre 2 40,0
As-tu été surpris par le carnet ?

Oui 24 77,4

Non 5 16,1

Données manquantes 2 6,5
Est-ce que le carnet t'a plu ?

Oui 24 77,4

Non 2 6,5

Données manquantes 5 16,1
Est-ce que 1'histoire du carnet t'a plu ?

Oui 23 74,2

Non 4 12,9

Données manquantes 4 12,9
Est-ce que les images t'ont parlé ?

Oui 28 90,3

Non 3 9,7
Est-ce que les textes t'ont parlé ?

Oui 25 80,6

Non 4 12,9

Données manquantes 2 6.5
Est-ce que les espaces d'expression t'ont parlé ?

Oui 27 87,1

Non 4 12,9

Les images, textes et espaces d'expression ayant le plus marqué les patients sont

présentés en annexe 34.

Tableau 4: Réception du carnet par les patients et leur entourage (2) _ Culture et lien.

Effectifs Pourcentage
N=31 (%)
L'histoire du carnet t'a-t-elle renvoyé a la
culture ? 8 25,8
Pas du tout ou un peu 21 67,7
Beaucoup ou complétement 2 6,5
Données manquantes
As-tu fait un lien avec ta situation personnelle ?
Pas du tout ou un peu 13 41,9
Beaucoup ou complétement 17 54,8

Données manquantes 1 3,2



As-tu fait un lien avec ta maladie ?

Pas du tout ou un peu 9 29,3
Beaucoup ou complétement 21 67,7
Données manquantes 1 3,2

C) Utilisation du carnet
Les patients ne sont que 38,7% a avoir utilisé leur carnet mais 61,1% de ceux ne
l'ayant pas fait, projettent de le faire . Cela nous donne une utilisation présumée a 74,2%.

Tableau 5: Utilisation du carnet par les patients et leur entourage (1) _ utilisation et
intentionnalité d'utilisation.

Effectifs Pourcentage

N=31 (%)

As-tu utilisé ton carnet ?

Oui 12 38,7

Non 18 58,1

Données manquantes 1 3,2
Si non, pourquoi ? N=18

Trop fatigué 6 33,3

Pas le temps 5 27,8

Autre 7 38,9
Si non, penses-tu l'utiliser prochainement ? N=18

Oui 11 61,1

Non 1 5,6

Ne sait pas 6 33,3
Si tu I'as déja rempli, penses-tu continuer a le faire ? N=12

Oui 11 91,7

Non 0 0,0

Ne sait pas 1 8,3

La majorité des patients ont montré leur carnet (77,4%) surtout a leur entourage
familial (100,0%). Pour seulement 25,8% quelqu'un d'autre a écrit dedans avec toujours
une plus forte participation de la famille comparé aux professionnels de santé (87,5 % vs

12,5%). Les espaces d'expression qui ont été rempli sont présentés en annexe 35.

Tableau 6: Utilisation du carnet par les patients et leur entourage (2) _ personnes a qui le
carnet a été montré et qui ont écrit dedans.

Effectifs Pourcentage

N=31 (%)

As-tu montré ton carnet ?

Oui 24 77,4

Non 7 22,6
A qui I'as-tu montré ? (pour ceux l'ayant montre ) N=24

Conjoint et famille 24 100,0

Amis 1 472

Professionnels de santé 3 12,5
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A qui penses-tu le montrer ? (pour ceux ne l'ayant pas fait) N=7
Conjoint et famille 5 71,4
Amis 1 14,3
Professionnels de santé 2 28,6
D'autres personnes que toi ont-elles écrit dedans ?
Oui 8 25,8
Non 22 71,0
Données manquantes 1 3,2
Qui ? (pour ceux ou quelqu'un d'autre a écrit) N=8
Famille 7 87,5
Amis 0 0,0
Professionnels de santé 1 12,5

Tableau 7: Utilisation du carnet par les patients et leur entourage (3) _ place du carnet
dans la vie personnelle et médicale du patient.

Effectifs Pourcentage

N=31 (%)

As-tu ton carnet avec toi ?

Oui 23 74,2

Non 7 22,6

Données manquantes 1 32
L'as-tu emmené en consultation ou hospitalisation ?

Oui 20 64,5

Non 10 32,3

Données manquantes 1 3,2
L’emméneras-tu en consultation ou hospitalisation ?

Oui 17 54,8

Non 7 22,6

Ne sait pas 7 22,6

D) Utilité du carnet

Tableau 8: Utilité du carnet selon les patients et leur entourage (sur une échelle de 0 a 10).

Médiane Min Max
Penses-tu que ce carnet soit utile pour :
Mieux traverser I'épreuve de la maladie ? 10,0 0 10
Faire respecter tes décisions ? 9,5 0 10
Aider ta famille et tes proches ? 9,5 0 10
Etre mieux aidé ? 9,5 0 10
Construire un projet ? 9,5 0 10
Te donner de I’espoir ? 9,0 0 10
Te donner du courage ? 8,5 0 10
Mieux exprimer ce que tu ressens ? 8,0 0 10
Te sentir mieux ? 8,0 0 10
Mieux te connaitre ? 8,0 0 10
Etre mieux compris ? 8,0 0 10
T'aider dans tes décisions ? 8,0 0 10
Etre mieux informé ? 7,5 0 10
Te rassurer ? 6,5 0 10
Dire/écrire des choses que tu n'oses pas dire ? 6,0 0 10




E) Le carnet en un mot

Nous avons demandé aux patients et a leur entourage de donner un mot pour décrire
ce que représente pour eux le carnet. Sur les 31 patients évalués, 3 ont été¢ dans l'incapacité
de trouver un mot. Nous avons donc obtenu 28 mots des patients et 6 mots supplémentaires

donnés par les proches présents lors des entretiens (Annexe 37).

F) Médecine traditionnelle

Seul 16,1% des patients disent avoir déja consulté un tahu'a mais 80,6% utilisent

des ra'au tahiti.

Tableau 9: Avis des patients sur les tahu'a et la médecine traditionnelle.

Effectifs Pourcentage

N=31 (%)

As-tu déja consulté un tahu'a dans ta vie ?

Oui 5 16,1

Non 26 83,9
Si oui, penses-tu encore en consulter un ? N=5

Oui 2 40,0

Non 2 40,0

Ne sait pas 1 20,0
Si non, penses-tu que tu vas en consulter un ? N=26

Oui 1 3.8

Non 23 88,5

Ne sait pas 2 7,7
Utilises-tu des ra'au tahiti ?

Oui 25 80,6

Non 6 19,3
Médecine traditionnelle et occidentale sont compatibles ?

Oui 17 54,8

Non 5 16,1

Ne sait pas 9 29,0
As-tu recours a d'autres médecines alternatives ?

Oui 17 54,8

Non 14 45,2

3. Résultats professionnels de santé

A) Réception du carnet

On peut constater, que le carnet « A haere i mua » et I'histoire de ce dernier ont
majoritairement plu ( 81,3%).Pour 71,9% de cette population, le carnet les a renvoyés a la
culture de maniére prononcée. Ils sont 84,2% a estimer que la culture est un élément

important de prise en charge médicale.
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Tableau 10: Réception du carnet par les professionnels de santé (1) _ Evaluation globale.

Effectifs Pourcentage
N=171 (%)

Avez-vous été surpris par le carnet ?

Oui 131 76,6

Non 36 21,1

Données manquantes 4 2,3
Ce carnet vous a-t-il plu ?

Oui 139 81,3

Non 21 12,3

Données manquantes 11 6,4
L'histoire du carnet vous a-t-elle plu ?

Oui 139 81,3

Non 22 12,9

Données manquantes 10 5,8
Les images vous ont-elles parlé ?

Oui 139 81,3

Non 26 15,2

Données manquantes 6 3.5
Les textes vous ont-ils parlé ?

Oui 119 69,6

Non 26 15,2

Données manquantes 26 15,2
Les espaces d'expression vous ont-ils parlé ?

Oui 109 63,7

Non 41 24,0

Données manquantes 21 12,3

Les images, textes et espaces d'expression ayant le plus marqué les soignants sont

présentes en annexe 36.

Tableau 11: Réception du carnet par les professionnels de santé (2) _ Culture et lien.

Effectifs Pourcentages
N=171 (%)
Ce carnet vous renvoie-t-il a la culture ?
Pas du tout ou un peu 45 26,3
Beaucoup ou complétement 123 71,9
Données manquantes 3 1,8
Faites-vous un lien carnet -maladie ?
Pas du tout ou un peu 78 45,6
Beaucoup ou complétement 89 52,0
Données manquantes 4 2,3
La culture est-elle un élément important de la
prise en charge ?
Pas du tout ou un peu 25 14,6
Beaucoup ou complétement 144 84,2

Données manquantes 2 1,2




B) Ultilisation du carnet

La majeure partie des soignants interrogés pensent que les patients regarderont

(73,1%) et liront (64,3%) le carnet. Cependant, dans la plupart des cas, ils répondent

«peut-Etre» concernant le fait que les patients remplissent leur carnet (69,6%), le leur

montrent (63,2%) ou leur demandent d'écrire dedans (56,7%).

Utilisation du carnet
%
100 5

80
60
40

20

regarderont liront rempliront vous vous
montreront demanderont

. A . d'écrire dedans
® oui non ® peut-étre données manquantes

Figurel: Utilisation du carnet par le patient et son entourage d'apreés

les professionnels de santé.

Quand on demande aux professionnels s'ils écriront dans le carnet a la demande du

patient, 155 répondent oui (90,6%). Les espaces d'expression qu'ils pensent pouvoir

renseigner sont en annexe 35.

Tableau 12: Capacité des soignants a informer le patient sur l'utilisation du carnet et

besoin en formation

Effectifs Pourcentage
N=171 (%)
Avez-vous le sentiment de pouvoir informer sur le carnet
et son utilisation ?
Oui 135 78,9
Non 34 19,9
Données manquantes 2 1,2
Auriez-vous besoin d'une formation ?
Oui 103 60,2
Non 64 37,4
Données manquantes 4 2,3
Dans quel(s) domaine(s) ?
(parmi ceux ayant besoin d'une formation) N=103
Cancer bronchique 30 29,1
Culture et santé 59 57,3
Education thérapeutique 43 41,7
Soins palliatifs 54 52,4
Médecine traditionnelle 37 35,9
Autre 9 8,7
Données manquantes 1 1,0
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C) Utilité du carnet

Tableau 13 : Utilité du carnet et informations transmises par le carnet d'apres les
professionnels de santé (évaluation sur une échelle de 0 a 10)

Médiane Min Max

Trouvez-vous ce carnet utile au patient pour :

Faire respecter ses décisions ? 8,0 0,0 10,0
Ecrire/dire des choses qu'il n'ose pas dire ? 8,0 0,0 10,0
Mieux traverser I'épreuve de la maladie ? 7,0 0,0 10,0
Mieux exprimer ce qu'il ressent ? 7,0 0,0 10,0
Etre mieux aidé ? 7,0 0,0 10,0
Etre mieux compris ? 7,0 0,0 10,0
L'aider dans ses décisions ? 7,0 0,0 10,0
Construire un projet ? 6,0 0,0 10,0
Aider sa famille ? 6,0 0,0 10,0
Mieux se connaitre ? 6,0 0,0 10,0
Lui donner du courage ? 6,0 0,0 10,0
Qu'il se sente mieux ? 6,0 0,0 10,0
Lui donner de I'espoir ? 6,0 0,0 10,0
Etre mieux informé ? 5,0 0,0 10,0
Le rassurer ? 5,0 0,0 10,0
Le carnet est-il en mesure de transmettre des informations :
De projet de vie ? 7,0 0,0 10,0
Psychologiques ? 7,0 0,0 10,0
Sociales ? 7,0 0,0 10,0
Légales: personne de confiance ? 7,0 0,0 10,0
Cognitives ? 7,0 0,0 10,0
Légales : directives anticipées ? 6,0 0,0 10,0
Légales : consentement éclairé ? 6,0 0,0 10,0
Légales : libre choix du praticien ? 6,0 0,0 10,0
Meédicales : soins palliatifs et d'accompagnement ? 5,0 0,0 10,0
Meédicales : thérapeutiques spécifiques ? 5,0 0,0 10,0
Meédicales : diagnostiques et évaluation ? 4,0 0,0 10,

D) Le carnet en un mot

Chez les professionnels, 160 (93,6%) ont fourni un mot pour exprimer ce qu'évoque

le carnet pour eux. (Annexe 37)

E) Médecine traditionnelle

Tableau 14 : Avis des professionnels de santé sur la médecine traditionnelle et les
tradipraticiens.

Effectifs Pourcentage

N=171 (%)

Pensez-vous que les patients consultent des tradipraticiens ?
Oui 130 76,0
Non 4 2,3
Ne sait pas 30 17,5

Données manquantes 7 4,1



Médecine occidentale et traditionnelle sont-elles compatibles?

Oui 113 66,1
Non 27 15,8
Ne sait pas 25 14,6
Données manquantes 6 3,5
Avez-vous déja travaillé avec un tradipraticien ?
Oui 26 15,2
Non 138 80,7
Données manquantes 7 4,1
Travaillez-vous avec un tradipraticien ? (parmi ceux ayant déja N=26
travaillé)
Oui 8 30,8
15 57,7
Non
. 3 11,5
Données manquantes
Souhaiteriez-vous travailler avec ? (parmi ceux ne l'ayant
jamais fait) N=138
Oui 60 43,5
Non 23 16,7
Ne sait pas 53 38,4
Données manquantes 2 1,4
Pensez-vous que des tradipraticiens travaillent avec des
professionnels ? (si non ou ne sait pas répondu a la question N=76
précédente)
Oui 32 42,1
Non 9 11,8
Ne sait pas 28 36,8
Données manquantes 7 9,2
Avez-vous déja échangé avec un tradipraticien ?
Oui 70 40,9
Non 92 53,8
Données manquantes 9 5,3
Souhaiteriez-vous le faire? (parmi ceux qui n'ont jamais
échangé) N=92
Oui 68 73,9
Non 9 9,8
Ne sait pas 13 14,1
Données manquantes 2 2,2

Pour ce qui est des autres médecines alternatives, 146 soignants ( 85,4%) supposent
que les patients y ont recours, 2 (1,2%) non et 18 (10,5%) ne savent pas (avec 5 données

manquantes soit 2,9%).

4. Comparatifs professionnels de santé / patients et patients polynésiens.

La différence a été jugée significative lorsque p<0,05.
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A) Réception du carnet

Tableau 15: Comparaison de la réception du carnet entre professionnels de santé et
patients

Professionnels Patients Fisher ,
Effectifs %  Effectifs % p=
Surpris par le carnet 131 78.4 24 82,8 0,40 0,08
Carnet ayant plu 139 86,9 24 96,0 0,16 0,96
Histoire ayant plu 139 86,3 23 85,2 0,53 0,02
Images ayant parlé 139 84,2 28 90,3 0,29 0,36
Textes ayant parlé 119 82,1 25 86,2 0,41 0,07

Espaces d'expression ayant parlé 109 72,7 27 87,1 0,07 2,14
Carnet ayant renvoyé¢ a la culture 123 73,2 21 72,4 0,54 0,02
Lien carnet- maladie 89 533 21 70,0 0,07 2,24

Tableau 16: Comparaison de la réception du carnet entre professionnels de santé et
patients polynésiens.

Professionnels Patients
polynésiens Fish_er 7
Effectifs % Effectifs % |
Surpris par le carnet 131 78,4 21 84,0 0,37 0,14
Carnet ayant plu 139 86,9 23 95,8 0,18 0,86
Histoire ayant plu 139 86,3 22 91,7 037 0,16
Images ayant parlées 139 84,2 26 96,3 0,07 1,88
Textes ayant parlés 119 82,1 24 96,0 0,06 2,14

Espaces d'expression ayant parlés 109 72,7 26 96,3 0,004 5,80
Carnet ayant renvoyé a la culture 123 73,2 21 84,0 0,18 0,83
Lien carnet- maladie 89 533 20 76,9 0,02 4,19

B) Utilité du carnet
Pour pouvoir faire une analyse comparative des résultats, nous avons du dichotomiser
chaque population entre ceux ayant une médiane < a 5 et ceux ayant une médiane > 5
(effectifs et pourcentages présentés dans le tableau de cette deuxiéme catégorie) pour

chaque item.



Tableau 17: Comparaison de 1'évaluation de l'utilité du carnet entre professionnels et

patients.
Professionnels Patients Fisher
Effectifs % Effectifs % p=
Penses-tu que ce carnet soit utile pour:
Rassurer ? 66 39,5 15 53,6 0,12 1,41
Donner du courage ? 93 55,7 20 71,4 0,09 1,83
Donner de I’espoir ? 90 53,9 21 75,0 0,03 3,54
Se sentir micux ? 91 54,5 20 71,4 0,07 2,16
Dire ou écrire des choses non dites ? 113 67,7 18 64,3 044 0,02
Mieux s'exprimer ? 112 67,1 21 78,6 0,16 1,00
Etre mieux compris ? 108 64,7 19 67,9 046 0,01
Etre mieux aidé ? 114 68,3 21 75,0 0,32 0,24
Mieux se connaitre ? 89 533 18 643 0,19 0,77
Etre mieux informé ? 79 473 19 67,9 0,03 3,27
Aider dans les décisions ? 98 58,7 19 67,9 024 0,50
Faire respecter les décisions ? 110 65,9 21 75,0 0,23 0,54
Construire un projet ? 100 59,9 20 714 0,17 0,91
Aider famille et proches ? 93 55,7 19 67,9 0,16 1,00
Traverser 1'épreuve de la maladie ? 111 66,5 21 75,0 0,25 0,46

Tableau 18: Comparaison de 1'évaluation de l'utilité du carnet entre professionnels et

patients polynésiens.

Professionnels Patients ;
polynésiens Fisher ,
Effectifs %  Effectifs % P
Penses-tu que ce carnet soit utile pour :

Rassurer ? 66 39,5 15 62,5 0,03 3,64
Donner du courage ? 93 55,7 20 83,3 0,007 5,54
Donner de I’espoir ? 90 53,9 21 87,5 0,001 841
Se sentir mieux ? 91 54,5 20 83,3 0,005 6,04
Dire ou écrire des choses non dites ? 113 67,7 18 75,0 0,32 0,24
Mieux s'exprimer ? 112 67,1 21 87,5 0,03 3,23
Etre mieux compris ? 108 64,7 19 79,2 0,11 1,38
Etre mieux aidé ? 114 68,3 21 87,5 0,04 2,88
Mieux se connaitre ? 89 53,3 18 75,0 0,04 3,18
Etre mieux informé ? 79 473 19 79,2 0,003 7,30
Aider dans les décisions ? 98 58,7 19 79,2 0,04 2,90
Faire respecter les décisions ? 110 65,9 21 87,5 0,02 3,61
Construire un projet ? 100 59,9 19 79,2 0,05 2,55
Aider famille et proches ? 93 55,7 19 79,2 0,02 3,85
Traverser 1'épreuve de la maladie ? 111 66,5 21 87,5 0,03 342

Un calcul de médiane générale de 1'évaluation de l'utilité par les patients et par les

professionnel, puis une analyse par le méme principe de dichotomisation cité plus haut ont

permis une comparaison globale de I'utilité du carnet entre les deux populations étudiées.
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Tableau 19: Comparaison de l'utilité globale entre professionnels et patients.

Professionnels Patients Fisher ,
Effectifs % Effectifs % p=
Utilité globale du carnet 104 62,3 21 75,0 0,14 1,18

Tableau 20: Comparaison de l'utilité globale entre professionnels et patients polynésiens.

Professionnels Patients ;
polynésiens Fisher 2
Effectifs % Effectifs % P
Utilité globale du carnet 104 62,3 21 87,5 0,01 4,84

VI. DISCUSSION ET CONCLUSION

Le cancer bronchique est fréquent et en forte relation avec le tabagisme en
Polynésie Francaise (38). Dans notre étude, 97,1% des patients sont tabagiques. La
situation est aggravée par la consommation d'un tabac de trés mauvaise qualité a forts taux
de nicotine et de goudron (39). Sur une période de dix semaines, nous avons recensé 35
patients atteints de cancer bronchique non opérables présentés en RCP d'oncologie
thoracique. 22 patients relevaient d'une premicre prise en charge. Seuls 2 étaient présentés
en vue d'une chirurgie curative (patients non inclus). Cela porte le total a 24 nouveaux cas
sur cette période, soit une projection annuelle estimée a 208. Ces chiffres sont bien
supérieurs a ceux obtenus en 2010 ou 105 nouveaux cas avaient été enregistrés sur un an.
(40) L'incidence du cancer bronchique parait en augmentation, avec des prises en charge
initiales tardives au stade métastatique pour 72,7% des cas contre 50% en 2010. Les retards
de prise en charge sont souvent rapportés a des difficultés d'accés aux soins, notamment
pour les populations défavorisées et les minorités (41). Néanmoins BERGAMO et coll.
rapportent également de possibles facteurs culturels résultant en fatalisme face a la maladie
et méfiance envers les systemes de santé (42). L'indice de performance OMS médian des
patients de I’étude est a 3 (moyenne 1,85) dont 50% au stade 3. Un tel indice de
performance correspond, en théorie dans les recommandations, a une contre-indication a la
chimiothérapie traitement de référence de la maladie métastatique (18). Il en résulte des
considérations souvent portées d’emblée vers les soins palliatifs et d'accompagnement (7).
Dans le cadre du suivi des soins de support en oncologie thoracique, le carnet a été pensé
comme un outil de communication centré autour de l'expression du patient polynésien, qui
ne s'exprime pas et vit dans un monde de silence.(9) Il est établi qu'une communication

centrée sur le patient permet d'augmenter sa confiance, sa satisfaction, son adhésion et



donc d’améliorer sa prise en charge et sa qualité de vie.(43) De multiples études pointent
en oncologie le besoin de vérité en rapport au diagnostic et au pronostic qui est essentiel a
la relation de confiance.(44) (45)Contrairement a ce qui a longtemps été affirmé,
I’expression de la vérité bienveillante n’est pas du tout un obstacle a l'espoir. Bien au
contraire il s’agit de I’élément essentiel a la construction de 1’espoir indispensable a une
bonne prise en charge (46) . Le dispositif d’annonce se situe au coeur de ce processus (47).
De méme, il existe de multiples études relatives a I'adaptation culturelle de la relation (48)
(49) (50). Elles sont avant tout descriptives quant a la relation patient - professionnel de
santé. Tant pour ceux de proximité, médecins généralistes et paramédicaux, ou elle est
particulierement importante (51). Que pour le milieu hospitalier ou le questionnement est
encore plus prégnant quant a la relation spécialisée de « type biomédicale » s’exercant
souvent au détriment de I’humain (52). Pour notre part, nous nous inscrivons dans une
démarche d'intervention culturelle et médicale, centrée sur 1’expression des besoins du
patient et de son entourage, facilitant a la relation et & la mise en place d’une prise en
charge globale adaptée a la diversité des situations.

Le carnet doit parler au polynésien. Il a été réfléchi et construit autour du théme de 1'espoir.
Porté par la pirogue, son équipage, sa force collective qui permet d’échapper a I’hostilité
des ¢léments et de fonder un nouveau projet (cf. page 7-8). Agrémenté par un code couleur,
du bleu sombre du choc de la mauvaise nouvelle, au jaune de I’accalmie jusqu’au vert de
I’espérance. Le voyage mythique polynésien y est inscrit, en Tahitien et en Frangais,
rehaussé d’un slogan explicite qui encourage « A Haere I Mua ». 1l propose d’inscrire
I’entourage (famille, amis, soignants), les problémes et craintes, I’avis de 1’entourage, les
besoins et les espoirs, le projet et les directives. (Annexe 38)

Afin de limiter les biais, le carnet et les questionnaires ont été présentés a un échantillon le
plus représentatif possible des professionnels de santé de Polynésie Francaise ; complet au
niveau hospitalier et par tirage au sort en secteur libéral ; de fagon strictement anonyme, et
non orientée par la simple remise d’un flyer explicatif succinct (Annexe 28). Le but est en
effet d’appréhender ce que pensent les soignants de cet outil et comment ils pensent
pouvoir 'utiliser avec les patients? D’ou la premiere question posée : « avez-vous &té
surpris par le carnet ? ». Le retour des questionnaires est excellent (supérieur a 90%) et
démontre d’emblée 1’intérét porté par les professionnels. Quant aux patients et aux
familles, vu les difficultés qu'aurait représenté la simple remise d'un questionnaire nous
avons ¢été dans l'obligation d'agir par entretiens personnalisés (53). Ce mode opératoire
peut exposer a des biais: gentillesse naturelle du polynésien, intérét et confiance envers un
jeune praticien polynésien, difficultés a répondre non au praticien, ...? Ces biais sont

incontournables, cependant, la variabilité enregistrée dans les résultats est en mesure de
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minimiser leurs effets.

Nous avons mené une ¢tude transversale faisant un point de situation sur 1’accueil de
I’outil, son positionnement, son utilité et ses potentiels d’utilisation par les professionnels,
les patients et leur entourage. Les deux populations étudiées sont différentes. Celle des
soignants est jeune (moyenne 40,5 ans), féminine (65,5%), de communauté métropolitaine
(62,6%), parlant francais (97,1%). Celle des patients est agée (62,5 ans), masculine (60%),
de communauté polynésienne (87,1%), parlant le tahitien (83,9%). Les effectifs sont
inégaux : 171 professionnels de santé pour 35 patients. Les questionnaires sont
nécessairement construits de facon différente. Basée sur I’intentionnalité pour les
professionnels et la réalité pour les patients, ils portent des items identiques au niveau de la
réception et de l’utilité du carnet. Malgré cela des analyses comparatives ont pu étre
menées. Cependant, vu les contraintes précédentes et le faible effectif de patients les
résultats des comparaisons ont été analysés avec prudence.

Le carnet a été bien accueilli par les patients et leur entourage. Ils 1’ont consulté dans
80,6% des cas. Le carnet a surpris, tant les professionnels (60,6%) que les patients
(77,4%). La carnet a plu, ainsi que son histoire, un peu plus aux professionnels
(respectivement 81,3% et 81,3%) qu'aux patients (respectivement 77,4%, 74,2%), bien que
la différence ne soit pas significative. Dans le détail, images, textes et espaces d'expression
ont plus parlé aux patients (90,3%, 80,6%, 87,1%) qu'aux professionnels (81,3%, 69,6%,
63,7%) mais il n’y a pas de différences significatives. Patients et professionnels font un
lien entre le carnet, la culture et la maladie, notamment les patients polynésiens pour ce
dernier item (76,9% vs 53,3% pour les professionnels, p=0,02). Globalement le carnet
surprend mais est bien accueilli, dans toutes ses dimensions, par les patients et les
professionnels. Il existe une variabilité individuelle importante chez les professionnels. Et
pour les patients une tendance a un meilleur accueil chez les patients de la communauté
polynésienne, bien que celle-ci ne puisse étre confirmée vu le faible effectif de Ia
communauté métropolitaine. Aussi, bien que cette méthodologie soit critiquable, nous
avons effectué¢ une analyse comparative entre les professionnels et les patients polynésiens.
Celle-ci, dégage une différence significative pour les espaces d’expression (p=0.004) et le
lien fait entre le carnet et la maladie (p=0.02), et ce au profit des patients polynésiens. Et
c’est donc bien des représentations de la maladie dont il est question. Les images et textes
qui marquent chacune des deux populations ne sont pas les mémes. Les patients
privilégient la pirogue, la découverte de 1’ile puis 1’arc en ciel, expression de I’espoir. Les
professionnels adoptent la tempéte, illustration de la maladie, avant la pirogue et I’arc en

ciel. Pour les textes, les patients expriment trés largement 4 Haere I Mua et I’espoir avant



la confiance et I’inconnu. Les professionnels adoptent également I’espoir suivi des temps
difficiles et de 1’équipage représentation de la maladie et des soins. Paradoxalement, alors
que les patients font davantage un lien entre carnet et maladie, les représentations sont
plutot culturelles centrées sur I’espoir de la pirogue et du slogan de couverture. Et les
professionnels qui déclarent faire un lien entre carnet et culture semblent plus projetés dans
le domaine de la maladie et du soin. Pourtant 84,2% des professionnels estiment que la
culture est un élément « beaucoup » ou « complétement » important a la prise en charge
des patients. Ce paradoxe est confirmé par PATERNOTTE et coll. qui pointent chez les
médecins une différence entre leurs affirmations et leurs pratiques. Alors qu’ils pensent
disposer de compétences en communication interculturelle, on ne retrouve dans leurs
pratiques aucune adaptation de leurs comportements aux différences culturelles (54).
Pourtant, beaucoup de travaux montrent que cela permettrait une amélioration de la qualité
des soins (55). Dans notre étude la majorité des patients parlent tahitien (83,9%) et surtout
ils pensent tahitien par leur langue d’usage (77,4%). Ils maitrisent ainsi la langue et
I’ancestralité. Ils pensent et agissent globalement en culture polynésienne dans le cadre de
leur maladie. Par contre, chez les professionnels de santé, le paradoxe parait réel. Ils
pensent, ou souhaitent penser, en culture polynésienne mais ils agissent en culture médicale
européenne. Le paradoxe peut méme aboutir a un malentendu quand la culture
polynésienne, et en particulier la médecine traditionnelle, est présentée en obstacle a la
chimiothérapie (56) (57). Et ce alors méme que I’expérience démontre que le support de
communication culturel compréhensif et bienveillant, centré sur les besoins et le projet du
patient, est souvent la ressource déterminante a 1’acceptation des traitements
conventionnels modernes.

En utilisation, vu le principe de réalité¢ a deux dimensions des patients (oui, non) et de celui
d’intentionnalité a trois dimensions des professionnels (oui, non, peut-€tre), nous n’avons
pas pu réaliser de tests comparatifs. Les patients ont trés majoritairement consulté le carnet
(80,6%). Les professionnels sont en accord sur la notion de regarder le carnet (73,1%
certain, 95,3% possible) ainsi que sur la lecture du carnet (64,3% certain, 94,7% possible).
Ils sont plus réservés sur I’écriture dans le carnet (12,3% certain, 81,9% possible), sur le
fait que le patient leur montre le carnet (16,4% certain, 79,6% possible) et qu’il leur
demande d’y écrire (14,6% certain, 71,3% possible). La correspondance est soutenue pour
I’€criture puisque 38,7% des patients ont utilisé le carnet (écrit) et 61,1% pensent 1’utiliser
soit un total de 74,2%. Par contre, les professionnels peuvent paraitre optimistes sur la
présentation du carnet aux soignants. Si 77,4 % des patients ont montré leur carnet, ils ne
I’ont fait que dans 12,5% des cas aux professionnels. La faible durée de temps entre la

remise du carnet et I’entretien (médiane 17 jours) peut étre avancée comme obstacle.
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Néanmoins, seuls 28,6 % des patients pensent montrer leur carnet a un professionnel, et
uniquement a leur médecin généraliste. Malgré cette faible intentionnalité, 64,5% des
patients ont emmené leur carnet en milieu de soins et 54,8% confirment qu'ils
I’emmeneront. Attendront-ils une demande des professionnels pour le présenter ?
Connaissant la réserve et la pudeur polynésienne ceci est tout a fait possible. Dans tous les
cas, un réel travail de sensibilisation est a faire aupres des patients pour qu'ils appréhendent
mieux l'utilisation auprés des professionnels. Mais ceci ne pourrait étre qu'a deux
conditions : 1) une information générale de la population sur le carnet et ses objectifs 2)
une sensibilisation directe des patients par les professionnels de santé en particulier ceux
de proximité (médecins généralistes, IDE libéraux). La formation des professionnels de
santé a l'outil sera essentielle, ils la demandent a 60,2%. La perspective serait a 1’inclusion
dans 'onglet formation des professionnels de santé du plan Cancer Polynésie. Beaucoup de
travaux sont disponibles quant a I’intérét de la formation précoce des professionnels de
santé a la communication interculturelle (22) (58) (59). 1l en est de méme sur I’éducation a
la santé de la population en cancérologie (60) (61). Au final, les patients ont montré leur
carnet a leur famille : enfant et petits-enfants. Ils nous ont interpellés sur 1'importance de la
transmission familiale aux générations futures en support a l'expression orale. Cet aspect,
non envisagé au départ, pourrait-il étre utilisé en matiére de prévention du tabagisme, en
tant qu’outil de lutte intrafamiliale contre le tabac ?

L’utilité du carnet a été ¢tudiée relativement a celle pour les patients, aupres des patients et
des professionnels avec des comparaisons, et relativement a celle pour les professionnels.
Concernant 1’utilité pour les patients, il n’y a globalement pas de différence significative
entre l'avis des professionnels et celui des patients (p=0.14). Par contre, si comme
précédemment on compare 1’avis des professionnels a celui des patients de la communauté
polynésienne, on retrouve une différence significative au profit de 1’utilité, pour et par, les
patients polynésiens (p=0.01). Au niveau du détail par item (15 items), seul « donner de
I’espoir » (p=0.03) et «étre mieux informé» (p=0.03) montrent globalement une
différence significative au profit des patients. Pour les patients polynésiens, toutes les
comparaisons par item apparaissent significatives a leur profit a ’exception de « dire ou
écrire des choses qu’ils n’osent pas dire » (p=0.32) et « étre mieux compris » (p=0.11). Le
théme de 1’espoir trouve ici sa pleine illustration pour tous les patients atteints d’un cancer
bronchique. C’est le théme du carnet, c’est lui qui ressort, et cela est conforme a 1’analyse
de la littérature internationale (vérité, espoir). La notion d’une meilleure information n’est
pas forcément a entendre comme celle du patient. Mais plutdét comme celle de leur
utilisation personnelle pour informer leur famille. Ils nous ont largement exprimé la

relation a la transmission intrafamiliale et a [’ancestralité collectiviste de la culture



polynésienne (9) (62). Quant aux deux items qui restent négatifs au niveau des patients
polynésiens, ils se rejoignent. Et ils illustrent leurs doutes quant au potentiel facilitateur de
I’outil a la communication avec les professionnels. Ils ne nous répondent pas oui par
gentillesse, crainte ou pudeur. Ils nous transmettent un message : « A quoi bon, dire ou
écrire, si c’est pour ne pas étre mieux compris ! ». Voici résumé le monde du silence
polynésien, I’essence méme des difficultés de la communication interculturelle et
l'impérative de formation spécifique des professionnels sur ce théme. Dans notre étude,
25,8% des patients ne parlent que tahitien et 77,4% 1’utilise au quotidien. Ils sont agés,
vivent ou sont originaires des iles ¢loignées de Tahiti. Ils ont un faible niveau d’étude, sont
agriculteurs, pécheurs ou ouvriers, et ils sont fumeurs. On connait les liens fort du
tabagisme, et donc du cancer bronchique, au niveau social, économique et éducatif (63)
(64). 11 est évident que les professionnels de santé de Polynésie qui prennent en charge le
cancer bronchique ont besoin de pouvoir s’adapter aux caractéristiques culturelles de la
population concernée. 57,3% des professionnels de santé de I’étude qui souhaitent une
formation sont conscients de ce besoin et demandent une formation spécifique « culture et
santé ». Au total cela représente 34,5% du total des professionnels. C’est la premicre
demande de formation devant les soins palliatifs (52,4%), 1’éducation thérapeutique
(41,7%), la médecine traditionnelle (35,9%) et le cancer bronchique (29,1%).

Au sujet des informations que peut transmettre le carnet, les professionnels de santé,
privilégient les dimensions psychologiques, sociales, projet de vie et 1égales centrées sur la
personne de confiance (médiane a 7,0). Les autres dimensions légales (directives
anticipées, consentement éclairé, libre choix du praticien) ainsi que la dimension médicale
des soins palliatifs et soins de support sont moins bien évaluées (médiane a 6,0). L’outil
leurs parait beaucoup moins adapté a la communication d’informations médicales
générales (médiane a 4,0) et aux thérapeutiques spécifiques (médiane a 5,0). Mais, ils
pensent que le carnet peut fournir des renseignements d'ordre cognitif (médiane a 7,0).
Sans informations précises préalables sur 1’utilisation du carnet, les professionnels de santé
le positionne autour des 5 dimensions de la maladie explorée en éducation thérapeutique a
I’exception de la dimension médicale (27). Cette derni¢re n’est effectivement pas couverte
par le carnet car elle est I’apanage du PPS dont il est un complément. Cette dimension
d’éducation thérapeutique est bien réelle. Bien qu’elle soit mise en ceuvre dans les
maladies chroniques, et face a une maladie incurable au pronostic redoutable, elle est
soutenue par 1’évolution des thérapeutiques du cancer bronchique et de la révolution qui
s’annonce. Les patients en rechute ou progression de notre étude ont d’ores et déja une
médiane de survie a 375 jours (136 a 2120 jours). Le carnet anticipe 1’amélioration du

pronostic du cancer bronchique et 1’évolution vers des maladies chroniques. C’est un outil
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ancré dans la culture ancestrale et porté vers le futur.
Comment imaginer ce futur du cancer bronchique en Polynésie ? A I’évidence par

la prévention et par les thérapies innovantes qui vont porter 1’espoir de la survie prolongée.

Et par un ancrage culturel de la relation médicale que patients et professionnels de santé

demandent. Le carnet « A Haere I Mua », simple histoire polynésienne illustrée, offre des
perspectives trés intéressantes, mais pas en qualité d’outil transculturel puisqu’il parle
essentiellement au polynésien. Positionné dans le dispositif d’annonce, suite au « choc » de
la mauvaise nouvelle, il propose dés maintenant au clinicien de transmettre un message
d’espoir bienveillant indispensable a la relation de confiance. Il participe également a la
construction de la relation de soins en faisant le lien avec 1’introduction précoce des soins
palliatifs et de support. Quand la formation « culture et santé» demandée par les
professionnels sera effective, le carnet permettra au patient de mieux se faire comprendre
dés lors que la communication sera optimisée. Un tel challenge peut paraitre complexe et
difficile, mais la Polynésie dispose de deux atouts. Son futur Plan Cancer. Il peut
s’inscrire entre modernité et tradition et porter la formation culturelle et 1’information de la
population en priorité ; ou comment passer de « Mariri 'ai ta’ata », le désespoir et la
méfiance, & «A4 Haere I Mua » ’espoir et la confiance retrouvés. Sa Médecine
traditionnelle. Longtemps bannie et médite elle est pourtant largement utilisée par les
patients qui suivent conjointement des traitements conventionnels. Et elle suscite I’intérét
de la majorité des professionnels de santé (tableaux 9 et 14). Alors au Systéme de santé
polynésien de savoir porter la rencontre et la collaboration entre la médecine
conventionnelle et la médecine traditionnelle. Dans le strict intérét des besoins des patients.
Réalité débutante en France métropolitaine, enseignée dans les meilleures universités
américaines et dispensée dans nombre d’hopitaux a travers le monde. C’est la médecine
qui réunit toutes les médecines, la médecine du futur, la médecine intégrative (65) (66).

« A Haere [ Mua, en avant ... ».
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ANNEXF 1 : RESULTATS AUDIT QUALITE ONCOLOGIE AU
CHPF (2012)

L'audit qualité oncologie a été réalisé auprés de 8 unités ou services d'hospitalisation
conventionnelle ou de jour du Centre hospitalier de Polynésie Francaise (CHPF) particulierement
impliqués dans la prise en charge de l'oncologie : chirurgie viscérale, gastro-entérologie, gynécologie,
hématologie-oncologie, médecine interne et polyvalente, Hopital de jour d'oncologie, radiothérapie,
ORL et pneumologie. Il a ét¢ mené dans le cadre d'un état des lieux et d'une réflexion
organisationnelle sur ['oncologie au CHPF en 2012.

- L H L ' ?la
48 238 -4 -

Présentation 21

Diagnostic 35 314 21 60 -0 -288

Annonce 202 02 125 619 | -6 317 8
Parcours soins 156 %9 100 [e41 -5 372

295 52 0

-29

Dans le tableau ci-dessus présentant la répartition globale du nombre et du pourcentage de
commentaires par catégories et par vécus, les soins palliatifs font l'objet du tiers des commentaires qui
sont globalement trés négatifs illustrant un aspect trés anxiogéne. Clest globalement la premiére
problématique exprimée par les équipes. L'annonce arrive en deuxiéme position des problématiques.

Moyens
Psychologue
Douleur

Dispositif annonce
Soins palliatifs
usp

EMSP

Diétetique

Service d'oncologie
Traitement
Reférent médical
PAC

Priorite

Personne cnnﬁance
Farmation oncologie
Prise décision
Délais

Centres référents
Education tt

Sont représentés ci-contre le détail de l'ensemble des proposition d'amélioration recueillies et
regroupées par théeme. Clest le théme de la communication et de la coordination des soins qui fait
l'objet du plus grand nombre de propositions.
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ANNEXE 2 : FICHE D'ANNONCE

DISPOSITIF PANNONCE EN ONCOLOGIE
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ANNEXE 3: SOUFFRANCE ET SILENCE EN POLYNESIE
(9) (10) (62) (67) (68) (69)

L'attitude de l'individu face a la douleur et méme le seuil auquel celui-ci réagit sont liés au
tissu social et culturel dans lequel il se trouve, méme si on ne peut nier que chaque individu en
fonction de son histoire et de son tempérament va réagir a sa propre facon.

Dans le cas particulier du patient polynésien, on peut constater que le malade ne s'exprime pas , il
reste trés silencieux en ce qui le concerne, en ce qui concerne sa cultures et ses croyances. C'est donc
a nous médecin de faire les efforts nécessaires a la compréhension de nos patients.

Dans la relation franco-tahitienne s'oppose plainte orale du métropolitain et silence des Polynésiens.
Les premiers pourront trouver les iliens « soumis, ne se plaignant jamais » alors que les autres
trouveront les occidentaux « sans géne, se laissant aller a des génes incessantes ».

Chez les polynésiens il faut étre fort et étre fort c'est ne pas se plaindre. Dans ce peuple, le controle
émotionnel peut étre puissant . Cependant, il ne faudra pas le confondre avec le seuil de sensibilité a
la douleur, ce n'est pas parce que le polynésien ne se plaint pas qu'il n'a pas mal. La dureté a la
douleur n'est pas une insensibilité mais elle permet aussi dans certains cas de maintenir un équilibre
familial ou socio-économique .

Un enquéte menée aux urgences de Tahiti a bien mis en évidence ce « non dit » de la douleur ; il
existe chez les hommes et chez les femmes également. Il peut donc en résulter des mal-entendu pour
les soignants arrivant des hopitaux ot la plainte s'entend.

Dans 1'Ao, monde humain c'est le silence qui domine alors que dans le Pd, monde sacré, c'est la
Parole. Dans l'ancienne Polynésie, la parole est sacrée. Le silence s'impose comme respect des
divinités et du pouvoir, respect des secrets du savoir et respect de la mémoire des liens par l'histoire.
De part ce fait, les polynésien accordent un caractére sacré aux mots qui peuvent servir a invoquer les
forces originelles fondatrices

On peut parler aussi du tatouage, pratique encrée a la vie polynésienne. Le tatouage est la souffrance
ritualisée et valorisée. Cela était trés douloureux a 1'époque ou été utilisé peignes en os et dent de
requin. Cependant se faire tatouer était trés valorisant car pour les homme c'était un signe de virilité
et cela provoquait chez les femmes un attrait sexuel.
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ANNEXE 4: «SOINS PALLIATIFS ET CULTURE MAO'HI>» (10)

I - Récit de situation clinique

Je recois Monsieur Daniel H., 53 ans, pour un syndrome cave supérieur avec cedéme en pélerine,
dyspnée et altération de I'état général. Le patient se dit non algique, essentiellement dyspnéique et
oppressé depuis plusieurs semaines. On objective une lésion pulmonaire apicale droite avec
adénopathies médiastinales, une phlébite extensive bilatérale des membres inférieurs, une embolie
pulmonaire massive et une thrombose étendue de la veine jugulaire droite 4 la veine cave supérieure.
Je m’oriente vers une néoplasie bronchique avec syndrome des thrombophlébites migratrices
récidivantes (syndrome de Trousseau). En l'absence de compression tumorale, j’instaure un
traitement par Enoxaparine a doses curatives. Lendoscopie bronchique est normale et, vu I'impératif
d’une anticoagulation efficace, il n’est pas possible d’obtenir une preuve histologique par ponction
transthoracique.

Daniel est agriculteur 2 Huahine (ile 2 30 minutes de vol de Tahiti). Il vit avec son épouse, toujours
présente a ses cotés. Daniel s’exprime trés peu, souvent d’un simple froncement de sourcils. Pourtant
il comprend bien et s’exprime bien en francais. Mais il ne parle pas, pas plus en Reo Mi’ohi
(Tahitien) d’ailleurs, juste quelques mots, et toujours rassurants. Malgré sa géne respiratoire évidente,
Daniel va toujours bien, est toujours joyeux et confiant : « c¢a va Taote (docteur), ca va bien, ne
t'inquiéte pas ». Il m’est quasi impossible d’évaluer ses souffrances tant physiques que morales. De ses
symptomes, de sa famille, de ses attentes il n’en dit jamais rien. Aux questions ouvertes ne sont que
longs silences. Son épouse, douce et réservée, me confirme « il est comme ca, il ne parle jamais de lui,
il ne dit jamais rien de ce qu’il ressent ». Je suis coutumier du « silence » en Polynésie, mais les
constantes réassurances de Daniel sont quelques peu déstabilisantes. Face a des symptomes rebelles et
difficiles 2 maitriser, Daniel joue de la guitare et chante tranquillement dans sa chambre, cloué au lit
couvert de bas et de bandes de contention. Que faire ?

Lévolution est en effet lentement favorable, I'cedéme et la dyspnée diminuent. Néanmoins le dossier
est difficile, et je dois prendre des décisions délicates, objets de discussions d’équipe et
interdisciplinaires. Fautil forcer l'obtention d’'un diagnostic malgré les risques, instituer un
traitement sans preuve formelle ou faire preuve de patience au risque d’une progression de la
maladie? Car en I'absence de diagnostic, Daniel devient anxieux. Certes il va toujours trés bien
d’apres lui, mais sa voix devient chevrotante et ses mains tremblantes. Il faut lui parler de sa maladie.
Nous allons a sa rencontre avec Patou, infirmiére polynésienne trés expérimentée, elle parle
parfaitement Reo Mi’ohi. Dans sa chambre, avec son épouse, jexplique la maladie, les caillots, les
symptomes, les risques de faire des biopsies et la forte probabilit¢ d’'un cancer du poumon. Je ne
percois aucune tension, Daniel et son épouse écoutent, en francais et en Reo M4’ohi. Puis Daniel
prend la parole, d'une voix haute et pausée, en Reo Mi’ohi, longuement. Il nous remercie de nos
soins, il sait que nous faisons le maximum pour lui avec I'aide du seigneur. Un cancer, il sait qu’il a
un cancer, il en est str. Et il n’en guérira pas, il a trop fumé et pas que du tabac. Son épouse
acquiesce. C’est comme ca, c’est la volonté du seigneur qu’il rejoindra bientdt. Mais il a toute
confiance, il sait que je prendrai les bonnes décisions, et, quoi qu’il arrive il va se battre jusqu’au
bout. Sans comprendre les détails de son discours, qui me sont précisés par Patou, j’en comprends le
sens, la portée et la profonde sérénité qui s’en dégage. Toute anxiété est levée, Daniel a parlé, a dit les
choses. D’un regard furtif et complice avec Patou, instinctivement, je lui propose de sortir quelques
jours du service et de le revoir pour réaliser la ponction et débuter le traitement. Le couple est
heureux de cette proposition, il sont attendus par des amis de Tahiti.

Daniel revient dans le service comme prévu. La dyspnée et 'cedéme se sont aggravés. La thrombose
s’est étendue a loreillette droite et une volumineuse adénopathie sus claviculaire est apparue. La
maladie progresse vite, Daniel en est conscient. ]'ai recours a I'héparine intraveineuse. De multiples
controles sanguins sont nécessaires, j'en suis géné et m’excuse auprés de Daniel. Les réactions sont
invariables et toujours agréables : « c’est pour mon bien taote, va-y, tu dois le faire », que dire ! La
situation s’améliore, le ganglion sus claviculaire est biopsié, le diagnostic est confirmé, un dispositif
d’acceés vasculaire est installé qui générera une thrombose. De la Coumadine est associée a de la
Tinzaparine et Daniel est libéré de son lit. Cannonce de confirmation se fait en toute sérénité et nous
engageons une radio-chimiothérapie chez un patient motivé et confiant.



C’est la coupe du monde de football. Daniel est un fervent supporter de la France et du Brésil. Il suit
tous les matchs a la télé, la 59 c’est la chambre du foot. Dés que j’ai un instant de libre, je partage les
matchs avec lui. Nous échangeons sur la compétition, mais jamais, 2 aucun moment, il ne me parlera
de lui, de sa maladie et de ses souffrances. J’admire, ainsi que toute I'équipe, son courage et sa
dignité. C’est aussi 'époque des ateliers du plan cancer Polynésie.

Je coordonne le groupe « parcours patient ». Ce soir, la derniére réunion porte sur le carnet de suivi
du patient. Je suis en difficulté sur ce point, a la recherche d’'un concept différent, novateur, moins
médical. Cela n’est pas facile a porter en un milieu fort des certitudes biomédicales. Mon expérience
en ce domaine a été marquée par des échecs, la méthode peut-étre ? Mais j’ai garanti 2 mon ami Yves
que, cette fois-ci, nous allions réussir. Yves est un des promoteurs du renouveau culturel polynésien. Il
sera présent, mais comment rapprocher le monde de la santé de 'univers culturel polynésien ? Et
puis une idée, un peu folle, mais j'y vais, je propose a Daniel de participer. Il est de suite emballé par
la perspective que je lui présente. Oui, il va participer, et il va dire, en Reo Mi’ohi ce qui doit étre dit,
ce que le polynésien ressent, ce qu’il attend. Yves il I'a connu a Huahine, « ne t'inquiéte pas taote,
ensemble nous allons réussir ».

Devant 25 médecins, paramédicaux et membres de la ligue contre le cancer, Yves, son épouse, Daniel
prend la parole avec force et assurance. Il va parler plus de 2 heures en Reo M4’ohi alors que seuls 5
participants maitrisent la langue. Il se présente, remercie |'assistance, les médecins et I'équipe qui
s’'occupe de lui. Il décrit son cancer, ses souffrances et les causes de sa maladie, le tabac et le paka
(cannabis). 11 est condamné, mais il va s’en sortir car il a la foi, la foi en I'équipe qui donne le
maximum pour lui. J’explique le cancer avec schémas a 'appui. Daniel commente, la présidente de
ligue s’écrit « mais taote, tu vois, il n’a pas compris ! ». Mais comment comprendre quelque chose
d’incompréhensible ? Pour le polynésien, Mariri ‘Ai’ta’ata (cancer), c’est « maladie, souffrance et mort
» nous dit Daniel, c’est ce qui fait que « tu n’en parles pas a tes amis, tu as honte ». Mais pour lui c’est
« foi, combat, victoire avec une bonne équipe a mes cotés ». Notre oncologue lance alors I'idée de la
pirogue, Yves m’interpelle du regard « enfin nous y sommes » ! Et ¢’est parti, d'un commun élan nous
explorons le concept de 'Ari’i (chef), sur son Va’a (pirogue), lancé a la découverte d’'un Fenua (terre).
Pris dans la tempéte, mais doté d’un bon équipage et maitrisant I’Avei’a (chemin des étoiles), sans
retour possible, il échappe a la furie des éléments, découvre une nouvelle ile, y dépose la pierre
fondatrice de son Marae (temple). Une nouvelle génération Ma’ohi est née, un nouvel espoir, un
slogan est lancé « Haere I Mua » (en avant). Au fond de la salle, Marc infirmier et artiste peintre
dessine déja une pirogue. Au fil de la discussion le visage de Daniel s’apaise, puis s’éclaire, ses yeux se
réveillent, ils brillent, lui « sortent de la téte ». Subjugué, il exulte. « Voila, voila, c’est ca taote, Yves tu
va venir 2 Huahine et ensemble nous allons le présenter a toute la population ». La réunion a duré
plus de trois heures, captivante, envolitante. ['en sors émotionnellement épuisé, mais tellement
comblé. Jamais je n’ai vécu un moment d’une telle intensité dans ma carriére.

Le lendemain, avec Daniel, le silence reprend ses droits. Mais un échange de regards nous fait éclater
de rire, ... « Taote, tu vois, nous avons réussi ». Daniel est parti quelques jours plus tard, brutalement,
d’une probable récidive d’embolie pulmonaire. Sa femme en pleurs dans mes bras me glisse a I'oreille
« Taote, il est parti sans souffrance, heureux de rejoindre celui qui I'attendait, c’est bien ainsi, merci ».

II - Problémes posés

- La clinique

Somatiques

Comment évaluer la douleur en relation avec les thromboses veineuses récidivantes ?

Comment évaluer la douleur chez un patient qui ne communique pas ?

Quels retentissements liés a 'alitement prolongé et aux prélévements veineux répétés ?
Psychiques

Comment évaluer le retentissement psychique chez un patient qui ne communique pas ?

Quelle incidence de I'impossibilité d’obtenir un diagnostic et de I'inefficacité du traitement ?

Quelle interprétation autour du premier entretien d’annonce ?

Comment expliquer la sérénité, la confiance et la volonté de se battre dans un tel contexte ?
Familiales et socio-professionnelles

Comment gérer I'éloignement géographique et I'isolement familial de ce couple ?

Quelles conséquences professionnelles chez un agriculteur en Polynésie ?
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Comment soutenir le patient et 'aider a préparer ses affaires ? Place de I'assistante sociale ?
Comment soutenir son épouse !
Quelle place au lien social présenté par le patient en réunion ?
Existentielles
Comment interpréter la « foi » affirmée par le patient et sa volonté de se battre ?
- La thérapeutique
Comment prendre en charge un syndrome de Trousseau résistant au traitement anticoagulant en
I'absence de possibilité thérapeutique spécifique du cancer ?
- La relation
Comment entrer en relation avec un patient qui ne communique pas !
Comment développer une relation d’aide dans un tel contexte ?
Quel role attribuer a la communication non verbale ?
Quelle place pour un psychologue dans cette situation complexe ?
- Léthique clinique
Quel risque accepter pour obtenir un diagnostic nécessitant des examens invasifs lourds ?
Un traitement a aveugle est-il envisageable face au risque de progression de la maladie ?
Jusqu’ou aller dans un syndrome de trousseau résistant au traitement ?
Ou placer la personne de confiance et les directives anticipées ?
- Lorganisation
Comment 'équipe s’organise-t-elle face aux difficultés de communication et a la langue ?
Comment 'équipe gére-telle les difficultés diagnostiques et thérapeutiques ?
Comment organiser un séjour prolongé a Tahiti d'un patient des iles sans famille sur place ?
- Le vécu personnel et subjectif
Pourquoi suis-je en difficulté dans cette prise en charge ?
Pourquoi avoir fait cette proposition « un peu folle » au patient ?
Pourquoi tant d’émotion autour de cette relation humaine et expérience professionnelle ?
- La culture
Comment expliquer le paradoxe d’un patient qui ne communique pas en privé et qui expose
en détail sa maladie et ses souffrances en réunion publique ?
Quelle est la valeur du silence en Polynésie et est-ce un vrai handicap ?
Qu’est-ce qui s’est passé au cours de cette réunion !
Comment appréhender la dimension culturelle investie par le patient ?
Quelles pistes relatives a 'intégration des considérations culturelles en soins palliatifs ?

III - Dimension culturelle et soins palliatifs en Polynésie

Ce récit nous entraine au cceur d’'un paradoxe que je pourrais qualifier de « culturel de
communication » Le patient ne communique pas avec les personnels soignants. Cette situation n’est
pas rare en Polynésie ot elle a été étudiée par Daniel Monconduit dans le cadre du silence face a la
douleur.

La relation humaine est un déterminant essentiel de la médecine palliative. Le défaut d’expression
verbale complexifie la prise en charge ou le dialogue soignant/soigné est trés important. Ainsi, la
relation d'aide dans l'approche centrée sur la personne de Carl Rogers s’organise autour de
I'entretien. Elle est favorisée par quatre qualités ou attitudes, « non directives », de 'accompagnant :
l'empathie, l'écoute active, la congruence et le non jugement. Comment mettre en ceuvre ce type de
relation en Polynésie ot régne la loi du silence ?

Comment interpréter celle-ci au dela des probléemes linguistiques ?

Mettons-nous a la place du soignant de culture occidentale nouvellement arrivé. Et qui ne peut
établir une relation avec un patient polynésien parfaitement conscient qui ne communique pas, ou
trés peu ! Cela a tout de déstabilisant. Le non verbal occupe alors I'espace laissé vacant au sein d’une
relation construite autour de 'interprétation, de la subjectivité et de 'émotion. Ainsi plongé dans
une culture et un environnement qu’il peine a investir, le soignant tend a adopter un certain nombre
de clichés ou lieux communs qui lui sont présentés. Au risque de figer les situations, voire de les
exacerber. Polynésie « lieux-dits d’'un malentendu culturel » nous dit Bernard Rigo : « Nous pouvons
nous hair - 'histoire I'atteste peut-étre - nous pouvons nous aimer - 'histoire I'atteste sirement - mais
nous ne pouvons pas nous comprendre » Le présent récit, s’il ne portait que sur la relation



individuelle, semblerait supporter cette thése.

Examinons quelques lieux communs sanitaires qui ont encore cours en Polynésie : « Le polynésien ne
ressent pas la douleur, il ne s’intéresse pas a sa santé et la néglige, il n’adhére pas a la médecine
occidentale et ne suit pas les traitements, il n’est pas capable de comprendre les enjeux, il est fataliste
et reste sans réactions face aux événements de la vie ».

Pour la douleur, point de confusion entre le propos relatif 3 la non perception des phénoménes
algiques et celui de Jacques Brel « Gémir n’est pas de mise, aux Marquises ». Si le premier reléve
d’une négation de la souffrance physique, et conduit a un défaut non acceptable de prise en charge,
le deuxiéme, subtil, intégre la dimension socio-culturelle. Il exprime la fierté et la dignité. Le
souffrant souffre mais ne laisse rien paraitre a son entourage. D’aucun y percoivent la spiritualité
chrétienne individuelle et collective : péché originel, faute, culpabilité, loi divine du « tu enfanteras
avec douleur » (Genése 3.16).

Le désintérét pour la santé reléve d’un jugement de valeur. Il amalgame et stigmatise car il ne

prend pas en compte les caractéristiques socio-éducatives. Les résultats du programme d’éducation
thérapeutique de I'asthme en Polynésie démontrent en effet que cette affirmation est totalement
infondée dés lors qu’on les intégre. Il en va de méme de la non adhérence et suivi des traitements. Ce
probléme, qui existe partout, n’est pas plus important en Polynésie qu’ailleurs dans la prise en charge
de I'asthme. Il I'est méme peut-étre moins étant considéré que les patients ne cachent pas la réalité de
leur observance. Il faut par contre adjoindre l'aspect relatif & la médecine traditionnelle. Ses
fondements, ses valeurs et son rejet par la médecine moderne qui est largement questionnable
comme en atteste Simone Grand dans « Tahu’a, tohunga, kahuna. Le monde polynésien des soins
traditionnels ». La non compréhension reléve du domaine socio-éducatif. Elle n’a pas a étre érigée en
prétexte d’échec. Les soignants doivent y répondre en s’adaptant aux besoins des patients. Quant au
fatalisme, c’est un constat largement avéré au quotidien. Il veut que le patient accepte la maladie et
méme la mort. Ceci n’est plus commun dans les sociétés occidentales en situation de toute puissance
médicale et de refus. Mais s’agit-il réellement de fatalisme a connotation religieuse ou d’'un autre
mode de pensée !

Une rapide analyse démontre que les lieux communs en matiére de santé ne tiennent pas la
démonstration deés qu’ils sont replacés dans le contexte social, éducatif et culturel. Voici ce que nous
transmet D. Monconduit a propos du silence : « Malgré la confrontation des représentations
imposées par l'histoire, nos enquétes ont démontré que le regard traditionnel des Polynésiens envers
le monde est prégnant. L'enjeu de la douleur est toujours de savoir si elle est un signe. Parler du
silence a travers le théme de la douleur nous aura permis de resituer le silence polynésien en terme de
contenant permettant ainsi de restituer toute la richesse des vécus, des savoirs et l'enjeu du
surnaturel. Le déni de la douleur par les messagers du Paradis et le rejet missionnaire des
représentations traditionnelles ne peuvent qu'avoir renforcé les "mal entendus" et les malentendus a
propos de la douleur en Polynésie. Ainsi, nul ne reconnait la coupure du lien ancestral comme une
douleur de l'histoire. Le poids de la religion et les peurs qui lui sont associées laissent la Polynésie
dans son silence qui contient toujours les symptdmes d'une force ancestrale interdite et une logique
d'incertitude dans les parcours thérapeutiques. ». Cet éclairage nous incite, au travers de 'expérience
relatée, 4 soutenir un questionnement et une réflexion socio-culturelle en médecine palliative.

En anthropologie, la culture désigne I'ensemble des croyances, connaissances, rites et comportements
d'une société donnée. Les premiers travaux sur le théme santé et culture datent du début du XXeme
siecle. Ils nous viennent de 'ethnopsychanalyse, discipline introduite par Géza Roheim et fondée par
Georges Devereux. De 1928 a 1931 Roheim étudiera de nombreuses sociétés traditionnelles, des
aborigénes australiens aux indiens d’Amérique. Néanmoins ce n’est qu’en 1986 que 'OMS intégrera
la culture au domaine de la santé par I'adoption du cadre de la promotion de la santé. Depuis, un
regain d’intérét a été porté a ce domaine. Paradoxalement, les travaux européens et anglo-saxons se
sont plus intéressés au champ individuel qu’au champ collectif de la culture. Denise Jodelet décrit
ainsi la persistance d’une certaine absence culturelle dans les pratiques de santé « On peut se
demander si cette absence correspond a une zone de vide de la sensibilit¢ dans des cultures dites
individualistes, ou a une zone déniée ou occultée du fait, soit de la prévalence des savoirs savants des
soins qui objectivent le corps, soit la prééminence des normes de productivité et de performance
sociale propres aux sociétés post modernes. ». Dans le domaine des soins palliatifs, une rapide
recherche sur le theme de la culture ne révele que peu de références bibliographiques (179 en langue
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anglaise sur Medline). La majorité porte d’ailleurs sur des études parcellaires de groupes ethniques en
sociétés pluriculturelles occidentales. La « complexité déroutante des phénomeénes étudiés dont le
rapport a la vie et a 'existence. » décrite par D. Jodelet pourrait-étre une explication.

En Polynésie, bien qu’il existe de nombreux écrits relatifs a la culture, trés peu ont abordé le

domaine de la santé hormis les auteurs cités.

J’ai eu la chance depuis mon installation professionnelle en Polynésie de pouvoir entrer en contact
avec l'association Haururu qui ceuvre dans le domaine du renouveau culturel. Avec eux jai pu
approcher différents aspects d'une culture ancestrale riche et fiére qui m’était inconnue. Ensemble
nous avons mené une expérience dans le champ de la santé sur le théme de I'asthme de 'enfant.
C’est donc naturellement que le théme santé et culture se présente a nouveau a moi dans le cadre des
soins palliatifs. Le poids du silence polynésien dans la relation y pése lourd. Mais face & un patient
qui ne communique pas en entretien, comment expliquer ce qui se passe au cours de la réunion
publique ? Cela a tout de surprenant. Quelle en est la signification ?

Si les polynésiens communiquent peu sur un mode individuel, il est paradoxal de faire le constat de
leur aisance a communiquer en public. Le Farereiraa (réunion) et le ‘Orero (discours) sont autant de
manifestations de 'art de la communication a voix haute, posée et assurée en assemblée. Il ne fait nul
doute que l'art oratoire est une caractéristique de la culture polynésienne basée sur la transmission
orale des savoirs. A l'instar des sociétés traditionnelles, la culture polynésienne s’inscrit résolument
dans le collectivisme et non dans

I'individualisme. La relation individuelle apparait différente, en particulier entre patients et
professionnels de santé. Le taote y tient la place de 'homme du savoir. De ce fait, a plusieurs
occasions, des patients m’ont signifié leur étonnement au fait que je leur pose des questions. Et ce
avec une logique implacable. Résumé d’un entretien : « Taote pourquoi est-ce que tu me poses toutes
ces questions ! », « et bien pour savoir », « mais taote c’est toi qui doit savoir, pas moi ! », « non je ne
sais pas, et c’est pour cela que je te pose des questions ! », « mais taote, cette question la (relative a un
symptdme), on ne I'a jamais posée avant, toi comment tu sais (que j’ai ce symptome) ? ». Pris sous cet
angle on comprend mieux le grand embarras & répondre aux questions non directives et a répondre
non aux questions directives. Quant au oui, la communication non verbale suffit, un simple
haussement du sourcil. Aussi, souvent difficile d’en savoir plus en regard de I'ordre social.

Pourquoi la loi du silence est-elle rompue en réunion et comment l'est-elle ? Et que dire du fatalisme
polynésien quand on vous expose simultanément « maladie, souffrance, mort » et « foi, confiance,
combat, espoir » ! « Maladie, souffrance, mort » est la représentation collective du Mériri ‘Ai’ta’ata (le
vers qui dévore 'homme). Cette représentation erronée est mal venue tant elle génére de craintes
non fondées qui perturbent les possibilités de prise en charge précoce. « Foi, confiance, combat,
espoir » est une représentation individuelle. Mais quelle est cette foi ? Celle du fatalisme chrétien face
a la maladie incurable, celle de la loi divine ? Ou celle de la quéte du sens servant un projet ! Le
paradoxe ainsi posé annihile la tentative d’une expression rationnelle biomédicale de la maladie.
Confronté a la force culturelle du malade qui vit la situation, qui cherche un sens, impuissant le
groupe réagit et entre dans son espace de représentation. Un nouveau concept émerge, qui n’a a
priori aucun rapport avec le sujet. imaginaire collectif polynésien parle, il se structure, il fédére. Les
représentations et les valeurs ancestrales s’expriment, fluides et harmonieuses. Mythes et croyances,
sacré, normes et valeurs revivent. D’une réflexion figée dans I'impasse médicale, I'individu et le
collectif se subliment dans la dimension culturelle polynésienne. Uobjectif, au départ mal maitrisé,
flou, incertain, interprétatif face au contexte, est plus qu’atteint, il est dépassé. Un nouveau sens est
trouvé, un nouvel espoir est engendré. Analysé aprés coup, I'enjeu de la réunion parait tenir a
conceptualiser et exalter I'espoir et la force combative du patient atteint d'une maladie incurable.
Contribuer a la recherche du sens qui parle 4 une culture. Létre humain en situation palliative peut
en effet trouver refuge dans I'aire transitionnelle décrite par Donald Winnicott. Cet espace paradoxal
n'est ni le Moi, ni le Non-Moi, mais, se situant entre les deux, il permet leur différenciation.
Winnicott précise sa fonction régulatrice, créatrice et ainsi transitionnelle. « J’ai tenté d’attirer
'attention sur I'importance, tant dans la théorie que dans la pratique, d’'une troisiéme aire, celle du
jeu, qui s’étend jusqu’a la vie créatrice et a toute la vie culturelle de 'homme. (...) J’ai localisé cette
aire importante d’expérience dans I'espace potentiel entre 'individu et 'environnement, cet espace
qui, au départ, a la fois unit et sépare le bébé et la meére, quand 'amour de la meére qui se révéle et se



manifeste par la communication d’un sentiment de sécurité donne, en fait, au bébé un sentiment de
confiance dans le facteur de I'environnement. ». Cette aire protectrice, celle de I'expérience culturelle,
gagne A étre protégée et stimulée en situation palliative et de fin de vie au sens méme ou I'entend
Roéheim « les systémes de défense contre 'angoisse sont I'étoffe méme dont la culture est faite. ». A ce
titre, la culture tient de la participation sociale et du support social en matiére de défense contre la
maladie. Elle semble donc étre en mesure d’exalter 'espace d’expression et de « libérer la parole »
dans les organisations traditionnelles de type collectivistes.

Lors de cette réunion les participants ont réussi a quitter le monde des certitudes et a tout oublier.
Les réponses culturelles ont alors surgit justifiant la pensée d’ Edouard Herriot selon laquelle « La
culture c'est ce qui reste quand on a tout oublié. ». En médecine palliative nous pouvons donc nous
comprendre. Face a la complexité des phénoménes qui touchent a I'existence méme, nous n’avons
d’ailleurs d’autre possibilité que de nous comprendre. La culture polynésienne peut créer ce lien
indispensable dans une perspective multidimensionnelle biomédicale, sociale, psychologique et
culturelle. Par une prise en compte des représentations et des savoirs, tous les savoirs, sans rejet de la
médecine traditionnelle. Et si 'on sait porter I'idéal du juste milieu d’Aristote, celui de la mesure «
qui ne comporte ni exagération ni défaut », celui de I'équilibre entre savoirs ancestraux et
connaissances modernes.

4 - Relecture a froid

Une histoire singuliére de situation palliative en cancérologie pulmonaire qui porte le fardeau du
silence en Polynésie. Une relation individuelle qui se structure autour de la communication non
verbale portée par la force de la vie. Une quéte commune du sens qui unit des cultures différentes
dans I'émotion et la subjectivité. Face aux incertitudes biomédicales, a 'impuissance de la rationalité
moderne, le silence individuel va se transformer en puissance de la parole collective ancrée dans la
tradition culturelle M#’ohi. Les préjugés levés, les fausses certitudes écartées, le moi oublié,
permettent I'émergence d’un nouveau concept. Un concept culturel, un concept qui parle a Ia
communauté, un concept qui ne génére plus la crainte mais porte I'espoir, un concept qui motive le
combat personnel et la créativité collective. Voila ce que la richesse de la tradition Mai ohi,
symbolique d’un peuple de valeureux et opiniitres explorateurs de l'inconnu, est en mesure
d’apporter a la médecine palliative. Située au cceur des préoccupations existentielles, cette noble
médecine peut ainsi porter 'espoir d’'un dialogue culturel rayonnant face a la maladie incurable.
Alors a moi, 4 nous, tous ensemble, forts de nos différences, de poursuivre humblement notre route
sur le petit chemin ouvert dans la vaste forét des savoirs et des ignorances. Lexpérience démontre,
qu’en Polynésie, la force et la richesse de la culture Mao’hi nous donne les moyens de nous
comprendre et de nous accorder sur les questions essentielles de la vie ... Haere I Mua.
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ANNEXE 5 : PARCOURS PERSONNEL

Lenvie de devenir médecin commenca a I'dge de 13 ans et je fus quelques années plus tard
inscrite en premiére année de médecine a 'Université de Polynésie Francaise. Née et ayant grandi a
Tahiti, je fus contrainte de partir en métropole pour pouvoir poursuivre mes études et atteindre mon
objectif de devenir taote afin de revenir soigner les patients de chez moi; les ta'ata tahiti. La-bas, je fus
confrontée a une culture parfois un peu différente de la mienne, que jappris a apprécier pour
certains aspects et moins pour d’autres. Cet effort d’adaptation sur mon mode de vie et ma facon
d’étre fut peut-étre déja une premiere réflexion personnelle sur la différence de 'autre.
Il me fallut ensuite choisir une spécialité mais devoir renoncer a 'un ou I'autre domaine médical ne
me plaisait pas. Ce que je désirais surtout était connaitre mes patients, les suivre, les accompagner,
rencontrer leur entourage. Le caractére global de prise en charge médicale était pour moi essentiel et
je choisis la médecine générale.

Désirant revenir aupres des miens et désirant mieux connaitre la médecine faite sur I'ile de Tahiti, je
fis un semestre en interCHU au Centre Hospitalier de Polynésie Francaise (CHPF). Je fus
Y 5
particuliérement sensible au contact avec les patients locaux. Leur simplicité, leurs sourires et leur
gentillesse, confirmaient que j'étais bien rentrée chez moi. Je pus constater dans beaucoup de cas un
défaut de communication et de compréhension entre patients et médecins. Parfois, mes prises en
charge se faisaient avec un sénior et les patients me disaient une fois le médecin parti : « Taote, tu
peux m’expliquer ce qu’il a dit ? J’ai rien compris ! ». Pourtant, devant ce dernier ils avaient acquiescé
aux propos tenus et n’avaient rien osé lui demander. Parfois, j'essayais de dire aux patients et/ou a
I'entourage de ne pas hésiter a questionner le médecin mais certains me répondaient « Ca fait honte
pei ! » Je me suis donc engagée a, dés que possible, prendre du temps pour reformuler et m’assurer de
la bonne compréhension du patient et de sa famille.

La culture polynésienne me parle, c’est une partie de mes origines. Elle est riche et présente
dans la vie des polynésiens a des degrés différents. Dans certains domaines comme la danse (ori
tahiti) ou la pirogue (va'a), elle est encore trés vivante. Dans le domaine de la santé, elle n’est pas
toujours assez prise en compte pour ne pas dire pas du tout dans nombreux cas. Le domaine des
soins traditionnels est peu connu et peu mis en avant, il semblerait méme qu'il soit ignoré d'une
grande part de la population, peut étre a cause de son coté qualifié par certains de « mystique ».

De part mes origines, il me tenait a coeur de réaliser une thése portant sur mon fenua afin de
contribuer a l'amélioration des soins des polynésiens. Le domaine de la médecine traditionnelle
m'attirait puisque je ne le connaissait que trés peu alors que les patients y avaient souvent recours. Ce
fut ma premiére idée de thése afin de savoir ce a quoi avaient recours mes patients en dehors de la
médecine conventionnelle. Connaissant mon intérét pour ce sujet, alors que j'étais encore en
métropole, ma mére me découpa dans un journal, un article traitant de la médecine traditionnelle.
Cet article interrogeait un médecin avec qui je pris contact et qui devint par la suite mon directeur de
thése. Dés nos premiéres rencontres il m'exposa les difficultés a aborder un sujet tel que la médecine
traditionnelle mais me promit, sans trop savoir quoi ni comment, de pouvoir me proposer un proijet.
I tint sa promesse et c'est ainsi que débuta l'aventure « A haere i mua» qui me réservait encore
beaucoup de (bonnes) surprises !



ANNEXE 6 : LA POLYNESIE (20) (70) (71) (72) (73) (74) (75) (76) (77) (78) (79)

A) Géographie
La Polynésie francaise se trouve au coeur de l'océan pacifique, entre 134° et 157° de
longitude ouest, 8° et 28° de latitude sud. Elle est isolée et est 2 6100 km de Sydney, 8000 km de
Santiago du chili, 4 6400km de Los Angeles et 4 17700 km de la métropole.
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Figure 1 : Carte de la situation de la Polynésie dans le monde et durées de vol vers les
principales destinations

On y compte 118 iles d'origine volcaniques et corallienne : 34 iles hautes et 84 atolls. Ces iles sont
étalées sur une surface d'environ 5,5 millions de km? ( soit la superficie de I'Europe ) avec 3521 km?
de superficie terrestre.
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Figure 2 : Carte géographie de la Polynésie Francaise superposée a l'Europe

Ce territoire est divisé en cinq archipels qui ont chacun leur individualité culturelle :
— l'archipel de la Société : il comprend les iles du Vent (ou se trouve Tahiti, ile principale, la
plus habitée du territoire sur laquelle se trouve l'aéroport international et les centres
administratif et commerciaux.) et les iles sous le Vent .

— l'archipel des Tuamotu : composé de 76 atolls couvrant une surface de 1600 km?
— Tl'archipel des Gambier ( Mangareva ma) : 8 iles hautes et 1 atoll

— [l'archipel des Australes ( Tuha'a pae) : 6 iles hautes et 1 atoll. Ces iles sont terres de tradition (
artisanat, les chants « himene tuha'a pae », ...)

— [l'archipel des Marquises ( Henua 'enana ou Fenua ‘enata ) : 11 iles hautes et 1 atoll
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B)  Climat
On trouve en Polynésie un climat tropical, océanique, chaud et humide. Il existe deux
saisons :

— la saison chaude et trés humide (de novembre & avril ) appelé « été austral » avec des
températures oscillant entre 27 et 31°. C'est durant cette période que l'on trouve la
saison des pluies durant laquelle il peut pleuvoir plusieurs jours de suite sans arrét.

— la saison « fraiche » et plus séche ( de mai & octobre ) avec des températures oscillant

entre 25 et 28°
Le taux d'humidité dans les iles est élevée et se situe entre 65% et 100%.

L'ensoleillement est assez important en Polynésie mais variable du Nord au Sud ( 1600h/an aux
Australes contre 2900 aux Tuamotu ).

C)  Population
Au 31 décembre 2015, 272 800 personnes ont été recensées en Polynésie francaise
équivalent a une densité de 77,7 habitants par km2. Ces derniers sont résidents essentiellement a
Tahiti et Moorea avec une part de la population estimée a trois-quart en 2012. Sur l'ile de Tahiti, les
communes de Mahina, Arue, Pirae, Papeete, Faa’a, Punaauia comptent 130 000 habitants sur une
distance de 60 km de long. C'est dans cette zone que se localisent les principales administrations et
emplois.

En 2015, l'espérance de vie est de 74,4 pour les hommes (contre 79 en métropole) et de 78,1 pour les
femmes (contre 85,1 en métropole). Dans cette méme année, 3888 naissances ont eu lieu avec 1394
déces soit une croissance de la population de 0,4 %.

D) Flore terrestre
De par le climat que I'on trouve en Polynésie, on constate dans les iles hautes une végétation
luxuriante. Il existe environ 1000 espéces végétales avec 40% des végétaux spécifiques aux iles
polynésiennes.

Les premiers colonisateurs sont arrivés avec dans leurs pirogues une dizaine de plantes jugées plus
résistantes. C'est d'ailleurs grace a I'étude de ces plantes qui étaient originaires d'Asie du Sud -Est que
l'on a pu obtenir plus d’information sur l'origine des polynésiens.

Les plantes ont toujours eu une place importante dans la vie des polynésiens. On peut noter dans les
croyances et la mythologie polynésienne, un fort lien entre I'homme et les plantes. La plante est
comme I'homme, issue du corps de Dieu mais aussi de I'homme.

E) Histoire de la Polvnésie Francaise

Le peuplement des iles de Polynésie se serait fait a partir de populations d'Asie du Sud -Est
( plantes vivrieres et animaux concordent ). Il semblerait que les navigateurs se déplacaient en
grandes pirogues doubles 4 voile , en bois et fibres tressées et pouvaient se diriger a l'aide des astres.
On suppute qu'a l'origine, il y a plus de 3500 ans, ce furent les habitants du sud de la chine qui
migrérent a Taiwan puis en Mélanésie occidentale ( Nouvelle-Calédonie, Papouasie Nouvelle
Guinée, ... ) Cest ensuite les iles Samoa et Tonga qui furent peuplées puis entre 1100 et 1000 av. J-
C des migrations eurent lieu dans un premier temps vers les Marquises. Puis entre 300 et 800 ap. J-
C, elles s'étendirent au triangle polynésien ( Hawai au Nord, fles de Paques a l'est,, Nouvelle-
Zélande au sud ouest et autres iles de la Polynésie francaise au centre ).

Les premiers européens arrivant en Polynésie sont espagnols avec Alvaro de Mendana qui découvre le
groupe sud des marquises en 1595 et Fernando de Quiros qui traverse les Tuamotu en 1605.

En 1767, alors que la découverte du monde et des océans bat son plein, Samuel Wallis et son
équipage anglais arrivent a Tahiti 4 bord du Dolphin et prennent possession d'Otaheite. En 1768, avec
I’Etoile et la Boudeuse, c'est au tour de Bougainville d'étre accueilli par les tahitiens avec beaucoup de
chaleur puis, en rentrant en France, il donnera une image idyllique de Tahiti. En 1769, Cook arrive a
Tahiti ou il conduit un astronome et deux savants afin de réaliser des études astronomiques. En tant
que cartographe expérimenté,il donna alors au monde la carte d'ensemble du Pacifique. Dans son
journal de bord, Cook consignera de précieuses descriptions des coutumes du pays qui posséde une
culture a transmission orale sans traces écrites.



Quelques années plus tard, en1789, le commandant Bligh est envoyé en Polynésie pour y collecter des
plants d'arbre a pain. Une mutinerie aura lieu 4 bord du navire du Bounty . Pomare ( appelé¢ Tu puis
Tina puis Mate), chef de Pare-Arue s'impose par la force grice a l'appui des européens. Son fils
deviendra Pomare Il en 1803 demandant le baptéme chrétien et reniant ses dieux traditionnels. Une
guerre (bataille de Fei pi) aura lieu durant cette méme année, 1815, opposant convertis chrétiens et
traditionalistes avec comme vainqueurs le premier groupe. C'est a partir de ce moment la qu'il y eu la
fin théorique de l'ancienne société et la mise en place de la religion nouvelle. Se succédérent Pomare
III , Pomare vahine IV et Pomare V qui fera don de ses iles a la France en 1880.

Sous le regne de Pomare vahine 1V, existe une rivalité entre francais et anglais. Alors que le pasteur
Pritchard, proche de la reine est 2 Londres pour proposer le protectorat de Tahiti, I'amiral Dupetit-
Thouars arrive & Tahiti et organise une requéte de protection a l'aide des principaux chefs pro-francais
et du régent Paraita. Une guerre franco-tahitienne de 3 ans commenca alors entre les francais et les
tahitiens informés par la reine que des renforts anglais arriveraient pour les débarrasser des francais
(en réalité le gouvernement anglais demande de se retirer mais Pritchard n'a pas le courage de le dire
a la reine Pomare ). Le 17 décembre 1846, la prise du fort de Fautaua par les francais rétablira la paix
et PomarelV finira par se rallier.

En 1885, Tahiti et ses iles deviennent des établissements francais de 'Océanie (EFO).

Entre temps, de nombreuses petites communautés de travailleurs océaniens sont recrutés. Il y a aussi
les chinois qui sont nombreux a venir en Polynésie. Ils fuient la Chine du sud misérable et a partir de
1865, une immigration chinoise massive se fait pour pallier le manque de main d’ceuvre notamment
dans la grande plantation de coton et de café d' Atimaono. Entre 1964 et 1973, la métropole accorde
la nationalisation francaise a tous ces citoyens chinois.

Apreés un début de siecle difficile (grippe espagnole, coqueluche, lepre, étisie, éthylisme, cyclones), des
subventions du ministére des colonies arrivent , les cocoteraies produisent du coprah, la vanille et le
phosphate sont exportés.

Apres la seconde guerre mondiale, le suffrage universel est établi et on ne parle plus de
colonies mais d'Union francaise. En 1957, les EFO deviennent la Polynésie francaise. En 1984, la
Polynésie disposa du statut d'autonomie interne qui établit le partage des pouvoirs entre I'Etat
francais et ce pays d'Outre-Mer. Le territoire dispose d'un gouvernement (1 président et 10 ministres),
d'une assemblée territoriale (41 conseillés) et d'un comité économique et social (30 représentants)
qui est administré librement par ses propres élus. La Polynésie est représentée au Parlement francais
par deux députés et un sénateur.

F) Santé en Polynésie Francaise

Les premiers écris au sujet de la santé en Polynésie remontent a la deuxiéme partie du
XVllleme siecle, a I'époque de la découverte de la Polynésie. En 1768, Bougainville décrit la force et la
santé des insulaires qu'il attribut a la salubrité de l'air et au régime alimentaire de ces derniers
(légumes, poisson et peu de viande). Il parle également de I'absence des maladies occidentales chez le
peuple polynésien et met l'accent sur la présence de I'entourage aupres des malades qui jouent un
role important dans le processus de guérison. James Cook quant a lui décele des maladies
dermatologiques infectieuses, la lepre et des ulceres. Quelques décennies plus tard, le Pere Delmas
rapportera l'opinion que jadis, les polynésiens mourraient d'accident, de faits de guerre ou de
vieillesse, mais point de maladie.James Morrisson écrit au sujet des tahitiens : « Leurs maladies sont
peu nombreuses et ils n'ont point de remeédes pour les douleurs internes, mais en chirurgie ils sont
excellents [...] Leurs principales maladies sont la folie ou dérangement mental ( allant de la sombre
mélancolie & la folie furieuse ; ces malades ne sont jamais ligotés), les fiévres, les rhumes, les enflures
ou ulceres des bras et des hernies, des furoncles en saison des pluies ». Il désigne donc ce peuple de
sain et vigoureux, qui vit jusqu'a un 4ge avancé.

Clest avec l'arrivée des navigateurs que les habitants des iles vont étre exposés aux maladies
«importées ou exogeénes». Sont décrites des épidémies a l'arrivée des bateaux telles que la grippe, la
tuberculose pulmonaire, la dysentérie, la variole, la gale chinoise, la rougeole, la scarlatine ou encore
la coqueluche.De par ces pathologies, mais aussi des guerres et des conditions de vie déplorables,
pendant environ 150 ans il y eut une dépopulation insulaire. On observa une chute importante de la
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population touchant majoritairement les purs polynésiens et laissant place a une population demi ou
métisse plus résistante.

Clest entre 1842 et 1880 que s'est développé le service de santé dans les établissements francais
d'Océanie. Le premier service de santé se fait en 1842 suite au protectorat, il est dirigé par le
chirurgien Pierre-Adolphe Lesson et encadré par le personnel des navires militaires. De 1844 a 1848 (
guerre d'annexion franco-tahitienne ), ce centre de santé recoit environ 200 blessés militaires. Apres
1848, le gouverneur Bruat décide de construire un hopital colonial a Papeete : I'hopital de Vaiami.
Cet hopital accueille dans les premiers temps majoritairement une patientéle européenne
( militaires, fonctionnaires coloniaux,... ).C'est par l'augmentation des cas de syphilis dans la
population que l'acces de I'hdpital s'ouvre plus aux polynésiens et polynésiennes ol un service entier
leur est réservé.

A partir de I'annexion de 1880 débute la création d'un corps de médecin du service local remplacant
les médecins militaires. On observe ensuite une extension des médecins a Taravao, Uturoa,
Marquises et des infirmiers sont envoyés dans les cinq archipels. C'est a partir de cette année que
progressivement les polynésiens ont du renoncer a l'exercice de leur propre médecine . Puis avec
l'introduction du code pénal francais et du code de la santé publique, tout exercice de la médecine
traditionnelle devient illégal.

Au sein de I'hopital différents services voient le jour : en 1922 la radiologie, en 1927 la maternité.
Une formation infirmier pour obtention de dipldme est créé en 1919 avec en 1926 une dizaine
d'éleves infirmiers formés localement. En 1970, c'est l'ouverture de I'hopital de Mamao puis en
novembre 2010, c'est sa fermeture et son transfert au Taaone ol a été créé un centre hospitalier avec
de plus grandes capacités d’accueil.

Dés la deuxiéme moitié du XXeéme siécle, on observe une tolérance progressive de la
médecine traditionnelle. A lieu a Papeete, en 1973, une conférence sur les plantes médicinales suivie
de plusieurs réunions portant sur la médecine traditionnelle. De 1976 a 1978, un tradipraticien,
Tutu, organise des démonstrations ouvertes au public pour faire connaitre ce que les plantes
médicinales peuvent apporter. La premiére association de médecine traditionnelle voit alors le jour
mais suite 3 la mise en place d'un gouvernement contre la médecine ancestrale, les possibilités de
reconnaissance de cette médecine se perdent.

Les progrés continuent avec en septembre 2016, l'inauguration du service de médecine isotopique de
CHPF, nouvelle technologie d'imagerie permettant entre autre un diagnostic d'une grande précision
en matiére de pathologies cancéreuses pour lesquelles les patients devaient auparavant partir en
Nouvelle-Zélande ou métropole.

En 2015, le nombre de médecins sur la Polynésie Francaise toutes spécialités confondues est de 192

pour 100,000 habitants.
Actuellement, l'organisation se fait 4 5 niveaux :

— Santé de proximité immédiate : grice aux centres médicaux, aux dispensaires et aux
postes de secours. Pour les iles de 1000 habitants ou plus, un médecin et un infirmier
sont souhaités, pour 300 habitants ou plus, un infirmier et pour moins de 300 habitants
un auxiliaire de santé ou agent communal.

— Proximité renforcée : avec les 4 hopitaux périphériques ( Uturoa a Raiatea dans les Iles
Sous le Vent (ISLV), Taiohae 4 Nuku Hiva aux Marquises, Taravao sur la presqu’ile de
Tahiti et Moorea dans les Iles du Vent. Ces hopitaux sont sous le controle de la
Direction de la Santé.

— Santé de référence : représenté par les spécialistes du secteur privé ou public. Des

missions sur plusieurs jours peuvent amener les spécialistes a consulter dans les iles
méme les plus éloignées de Tahiti.

— Santé territoriale : correspondant au Centre Hospitalier du Taaone (CHT) a Tahiti,
pouvant étre comparé a un centre hospitalier universitaire de France métropolitaine.

— Santé extraterritoriale : incluant 'ensemble des EVASAN vers la France métropolitaine
(60%) et la Nouvelle Zélande (20%). Les EVASAN s’effectuent exclusivement depuis
Tahiti et sont régulées par le SAMU.



ANNEXE 7 : TRAITEMENT EN CANCEROLOGIE
PULMONAIRE

(D'apres I'Institut National du Cancer)

A)Traitements

Trois types de traitements peuvent étre proposés pour la prise en charge d'un cancer du
poumon ou cancer bronchique : la chirurgie, la radiothérapie et les traitements médicaux c'est-a-dire
par médicaments (chimiothérapie ou encore thérapies ciblées). Ils peuvent étre prescrits seuls ou étre
associés entre eux.

La prise en charge du cancer bronchique combine ainsi souvent des traitements locorégionaux et des
traitements systémiques :

e Les traitements locorégionaux (chirurgie, radiothérapie) s'attaquent a la tumeur et traitent la
zone qui l'entoure.

* Les traitements systémiques sont des traitements par médicaments (chimiothérapie, thérapies
ciblées) qui circulent dans tout le corps et agissent sur les cellules cancéreuses ou qu'elles
soient situées.

Si la radiothérapie et la chimiothérapie sont proposées apreés la chirurgie, elles sont qualifiées
d'adjuvantes, ce qui signifie qu'elles viennent la compléter. On parle aussi dans ce cas de
radiothérapie ou de chimiothérapie post-opératoire.Si elles précédent l'acte chirurgical, on les appelle
néo-adjuvantes ou encore préopératoires.

Les symptomes engendrés par la présence d'un cancer bronchique sont également pris en charge, en
parallele des traitements de la tumeur.

Les patients peuvent se voir prescrire des traitements différents selon leur situation.

Le dossier de chaque patient, constitué des différents examens réalisés lors des bilans diagnostiques
et d'extension, est discuté en réunion de concertation pluridisciplinaire (RCP).

A llissue de cette réunion est établi un programme personnalisé¢ de soins (PPS). Ce document expose
le protocole de soins qui est recommandé par les praticiens, sur la base des recommandations de
bonne pratique. Ce PPS est présenté et discuté avec le patient.

Le choix de la proposition de traitement, discutée par ['équipe médicale en réunion de concertation
pluridisciplinaire, se fait en prenant en compte un certain nombre de criteéres :

* L'Age du patient (le fait d'étre 4gé de plus de 70 ans n'est pas une contre-indication a un
traitement intensif),

* Son état général (notamment mesuré grace au score de performance OMS ou a l'indice de

Karnofsky),
* Les autres maladies (comorbidités) du patient et les traitements qui y sont associés,

* Le cancer : son type, sa forme, son stade, c'est-a-dire le degré d'extension de la maladie.

Bien que le choix des traitements soit réalis¢é en fonction de l'ensemble de ces éléments, les
possibilités de traitements sont souvent présentées par stades.

11 existe plusieurs types et techniques de résections chirurgicales. Le but de la chirurgie est de
procéder a la résection - l'ablation - compléte de la tumeur. On parle alors d'intervention « radicale
», dont la visée est curative.

Il existe 2 grands types d'interventions :
* Lalobectomie : le chirurgien procéde au retrait d'un lobe du poumon.
* La pneumonectomie : un des deux poumons est enlevé dans sa totalité.

Ces gestes s'accompagnent toujours d'une ablation des ganglions avoisinants (curage ganglionnaire).
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En fonction de la situation du patient, les chirurgiens peuvent avoir recours a d'autres types
d'interventions, mais de facon plus rare.

La radiothérapie utilise des rayons, ou particules de haute énergie, pour détruire les cellules
cancéreuses.

Dans le cadre de la prise en charge d'un cancer bronchique la radiothérapie externe au niveau du
thorax vise a irradier la tumeur et sa périphérie ainsi que les ganglions locorégionaux.

La chimiothérapie utilise des médicaments toxiques pour les cellules, qui agissent sur les
mécanismes de division cellulaire afin de détruire les cellules cancéreuses.
Les molécules de chimiothérapie peuvent étre administrées par voie veineuse (en perfusion) et/ou par
voie orale (en comprimés ou en gélules).

Dans le cas du cancer bronchique, les agents chimiothérapeutiques habituellement employés
sont le cisplatine (en injection) ou plus rarement le carboplatine (en injection). Ces molécules sont
toujours associées a d'autres médicaments. On peut citer entre autres :

* L'étoposide (en injection ou en capsule), e La gemcitabine (en injection),
* Le paclitaxel (en injection), e Lavinorelbine (en injection ou en
* Le docétaxel (en injection), capsule),

e Le pemetrexed (en injection).

Ces molécules peuvent étre commercialisées sous des noms différents. Elles présentent des toxicités
différentes et donc des effets secondaires spécifiques.

A la différence des molécules de chimiothérapie classique qui agissent sur toutes les cellules
qui se divisent, les thérapies ciblées bloquent un mécanisme de croissance propre aux cellules
cancéreuses. Cela entraine donc une moindre toxicité pour les autres cellules de 1'organisme. Pour
autant, ces traitements ne sont pas dénués d'effets secondaires. Trois molécules ont actuellement une
"autorisation de mise sur le marché" (AMM):

* Erlotinib (en comprimé)
* Bévacizumab (en injection)

*  QGefitinib (en comprimé)

Ces molécules peuvent étre commercialisées sous des noms différents.

B) Traitements par stade des cancers non a petites cellules

La chirurgie est le traitement de référence (lobectomie + curage ganglionnaire).

Une radiothérapie thoracique peut étre proposée comme une alternative a la chirurgie en cas de non
résécabilité (la tumeur ne peut étre enlevée) ou non opérabilité (I'état de santé du patient ne permet
pas l'intervention). Possibilité d'une radiothérapie stéréotaxique hypofractionnée dans certains cas de
petites tumeurs.

La chirurgie est le traitement de référence (lobectomie + curage ganglionnaire).

Une chimiothérapie adjuvante (réalisée apres la chirurgie) peut étre éventuellement discutée, en cas
de présence de facteurs de mauvais pronostic.



Une radiothérapie thoracique peut étre proposée comme une alternative a la chirurgie en cas de non
résécabilité (la tumeur ne peut étre enlevée) ou non opérabilité (I'état de santé du patient ne permet
pas l'intervention).

La chirurgie est le traitement de référence (lobectomie ou pneumonectomie + curage ganglionnaire
systématique).

Une chimiothérapie adjuvante est recommandée.

Une radiothérapie thoracique peut étre discutée en complément de la chirurgie et de la
chimiothérapie en cas d'atteinte pariétale (de la paroi du poumon) ou d'exérése incompléte (la
tumeur n'a pas pu étre enlevée dans son intégralité).

Il n'existe pas a ce jour d'attitude thérapeutique standardisée. La prise en charge doit étre discutée.
Elle repose sur un traitement multimodal (association de plusieurs traitements) qui combine un
traitement systémique (chimiothérapie) et local (radiothérapie et/ou chirurgie).

La chirurgie et la radiothérapie thoracique sont systématiquement discutées.

Alors que la chimiothérapie est systématiquement proposée.

Le traitement de référence repose sur une radiochimiothérapie concomitante (c'est-a-dire qu'une ou
plusieurs molécules de chimiothérapie sont injectées pendant la radiothérapie).

La chirurgie est exceptionnellement proposée.

Une chimiothérapie incluant les thérapies ciblées est le traitement de référence.

C) Traitements par stade des cancers a petites cellules

Le cancer bronchique a petites cellules (CBPC) est seulement situé dans le thorax. Il est
présent dans un seul poumon - et peut atteindre les ganglions voisins.

La chimiothérapie associée a une radiothérapie thoracique est le traitement de référence.

Une irradiation cérébrale prophylactique (ICP) (c'est-a-dire une radiothérapie a visée préventive
localisée au niveau du cerveau) est systématique en cas de réponse au traitement initial (c'est-a-dire si
les traitements de chimiothérapie et/ou de radiothérapie ont été efficaces). L'objectif est de prévenir
d'éventuelles métastases cérébrales.

Le cancer bronchique a petites cellules (CBPC) s'est propagé et peut atteindre 'autre poumon
ou des organes a distance.

La chimiothérapie est le traitement de référence.
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ANNEXE 8: ECHELLE DE PERFORMANCE DE L'OMS/ECOG* (80)

* ECOG : Eastern Cooperative Oncology Group

Activité normale. Pas de limitations.

Limité mais capable de se déplacer seul
et de produire un travail léger. 1

Capable de se déplacer seul et de
s’occuper de soi-méme mais incapable
de produire un travail léger.

Limitation a s'occuper de soi-méme,
symptomatique, limité au lit ou au
fauteuil plus de 50% du temps éveillé. 3

Complétement dépendant. Totalement
confiné au lit. Peut nécessiter une
hospitalisation. 4




ANNEXE 9 : OBJECTIFS PLAN CANCER 2014-2019 (25)
GUERIR PLUS DE PERSONNES MALADES

faive reculer les inégalités face au cancer du col utérin et réduire son incidence

réduire la mortalité et la lourdeur des traitements du cancer du sein et du cancer colorectal grdce aux
dépistages

permettre a chacun de mieux comprendre les enjeux des dépistages

identifier de nouvelles opportunités de diagnostics précoces

réduire les délais entrainant des pertes de chance

encadrer et évaluer les prises en charge des personnes atteintes de cancer

garantir une prise en charge adaptée aux malades nécessitant un traitement complexe
adapter les prises en charge des enfants, adolescents et jeunes adultes

répondre aux besoins spécifiques des personnes dgées

améliorer la coordination ville-hopital et les échanges d'informations entre professionnels

sécuriser l'utilisation des chimiothérapies orales
développer la chirurgie ambulatoire en cancérologie
favoriser le développement de la radiologie interventionnelle

assurer & chacun l'accés a la technique de radiothérapie la plus adaptée

créer et reconnaitre de nouveaux métiers

adapter les formations des professionnels aux évolutions de la cancérologie

faire évoluer la recherche clinique et translationnelle en cancérologie
promouwoir une politique globale du médicament en cancérologie

créer les conditions d'une diffusion rapide de l'innovation technologique

permettre un accés large au diagnostic individualisé

valider et déployer les nouvelles techniques d'analyse des tumeurs

PRESERVER LA CONTINUITE ET LA QUALITE DE VIE

fluidifier et adapter les parcours de santé
améliorer la qualité de vie par l'accés aux soins de support
faciliter la vie & domicile ou offrir des hébergements adaptés

permettre a chacun d'étre acteur de sa prise en charge

systématiser la prévention et la prise en charge des séquelles

généraliser une démarche de prévention aprés un diagnostic de cancer

permettre la poursuite de la scolarité et des études

accorder une priorité au maintient et au retour dans l'emploi
atténuer les conséquence économiques du cancer

améliorer l'accés aux assurances et aux crédits

mieux connaitre le vécu des patients pendant et aprés un cancer
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INVESTIR DANS LA PREVENTION ET LA RECHERCHE

a risque

protéger les jeunes et éviter l'entrée dans le tabac
aider les fumeurs a s’arréter

agir sur l'économie du tabac

diminuer le nombre de cancer liés a l'alcool
réduire le risque de cancer par l'alimentation et l'activité physique
maitriser le risque de cancer lié aux hépatites virales

éclaiver les choix individuels et collectifs pour permettre d'adapter les comportements face au cancer

diminuer le nombre de cancer d'origine professionnelle

mieux comprendre les liens entre cancer et environnement et protéger les population des expositions

s'appuyer sur une recherche fondamentale compétitive
promouvoir des parcours professionnels en appui des évolutions de la recherche en cancérologie

partager et valoriser les résultats de la recherche sur le cancer

OPTIMISER LE PILOTAGE ET LES ORGANISATIONS

associer les usagers a la définition et a la mise en ceuvre de la politique de lutte contre les cancers

soutenir le processus de démocratie sanitaive par la formation des parties prenantes

mieux appréhender les parcours de santé et les inégalités face au cancer

se doter d'un systéme d'observation des cancers performants

renforcer le pilotage et l'animation nationale en favorisant le décloisonnement
redéfinir la place des acteurs régionaux et territoriaux en appuis des ARS
conforter la structure de la recherche en région

conforter la place de la France dans les coopération internationale en recherche et santé publique

savoir adapter les modalités de financement au rythme des évolutions techniques et organisationnelles
inciter a la fluidité des parcours par des mécanismes financiers innovants
dégager des marges de manceuvre pour financer l'innovation

maintenir un haut niveau d'exigence dans les choix de financement de la recherche.



ANNEXEF 10 : FINALITES DE LEDUCATION THERAPEUTIQUE

(27)

Les finalités spécifiques de I'éducation thérapeutique sont :

- I'acquisition et le maintien par le patient de . Parmi elles,
I'acquisition de compétences dites de sécurité vise a sauvegarder la vie du patient. Leur
caractére prioritaire et leurs modalités d’acquisition doivent étre considérés avec souplesse, et
tenir compte des besoins spécifiques de chaque patient ;

- la mobilisation ou l'acquisition de . Elles s’appuient sur le
vécu et l'expérience antérieure du patient et font partie d'un ensemble plus large de
compétences psychosociales.

Tout programme d‘éducation thérapeutique personnalisé doit prendre en compte ces deux
dimensions tant dans I'analyse des besoins, de la motivation du patient et de sa réceptivité¢ a la
proposition d’'une ETP, que dans la négociation des compétences a acquérir et a soutenir dans le
temps, le choix des contenus, des méthodes pédagogiques et d’évaluation des effets.

Les

Les

Soulager les symptomes.

Prendre en compte les résultats d’une autosurveillance, d’une auto-mesure.

Adapter des doses de médicaments, initier un auto-traitement.

Reéaliser des gestes techniques et des soins.

Mettre en ceuvre des modifications a son mode de vie (équilibre diététique, activité physique,
etc.).

Prévenir des complications évitables.

Faire face aux problémes occasionnés par la maladie.

Impliquer son entourage dans la gestion de la maladie, des traitements et des répercussions
qui en découlent.

Se connaitre soi-méme, avoir confiance en soi.

Savoir gérer ses émotions et maitriser son stress.

Développer un raisonnement créatif et une réflexion critique.

Développer des compétences en matiére de communication et de relations interpersonnelles.
Prendre des décisions et résoudre un probléme.

Se fixer des buts & atteindre et faire des choix.

S'observer, s'évaluer et de renforcer.
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ANNEXE 11 : PERSONNE DE CONFIANCE

( D'apres la Haute Autorité de Santé, avril 2016
et le Ministére de la Santé et des Sports)

La personne de confiance a plusieurs missions.
x Lorsque le patient ne peut exprimer sa volonté, elle a une mission d'accompagnement. Elle peut :
*soutenir le patient dans son cheminement personnel et l'aider dans ses décisions concernant sa
santé ;
* 'accompagner dans ses démarches liées aux soins ;
* assister aux consultations ou entretiens médicaux : elle assiste le patient mais ne le remplace
pas;
* prendre connaissance d'éléments du dossier médical en présence du patient : elle n'aura pas
d'accés a linformation en dehors de la présence du patient et ne devra pas divulguer des
informations sans son accord.
Il est important qu'elle connaisse les directives anticipées et il est recommandé de les lui remettre si le
patient les a rédigées. Elle a un devoir de confidentialité concernant les informations médicales
qu'elle a pu recevoir et les directives anticipées.

x Si le patient ne peut plus s'exprimer, elle a une mission de référent auprés de l'équipe médicale.

La personne de confiance sera la personne consultée en priorité par I'équipe médicale lors de tout
questionnement sur la mise en ceuvre, la poursuite ou l'arrét de traitement et recevra les informations
nécessaires pour pouvoir exprimer ce que le patient aurait souhaité.

Elle est le porte-parole pour refléter de facon précise et fidele les souhaits du patient et sa volonté.
Son témoignage I'emportera sur tout autre témoignage (membres de la famille, ...).

Elle transmettra les directives anticipées au médecin qui suit le patient si elles le lui ont été confiées
ou bien elle indiquera ou elles ont été rangées ou qui les détient.

La personne de confiance peut faire le lien avec la famille ou les proches mais peut aussi affronter
une contestation s'ils ne sont pas d'accord avec les volontés du patient.

Elle n'aura pas la responsabilité de prendre des décisions concernant les traitements mais témoignera
des souhaits, volontés et convictions du patient : la responsabilité appartient au médecin et la
décision sera prise apres avis aupreés d'un autre médecin et concertation avec I'équipe soignante.

La personne de confiance n'est pas nécessairement la personne a prévenir s'il arrive quelque chose au
patient, si elle est hospitalisée ou en cas de décés. Elle n'a pas non plus de mission spécifique en
dehors de celle concernant la santé.

Toute personne majeure de l'entourage du patient en qui il a confiance et qui est d'accord
pour assumer cette mission : parent, ami, proche, médecin traitant.
Il est important que le patient échange avec elle afin qu'elle comprenne bien ses choix et ses volontés.
Elle ne devra pas exprimer ses propres souhaits et convictions mais celles du patient et doit s'engager
vis-avis de ce dernier a le faire. Elle doit étre apte & comprendre et respecter les volontés énoncées
dans une situation de fin de vie et mesurer la possible difficulté¢ de sa tiche et la portée de son
engagement.
Il est important qu'elle ait donné son accord pour cette mission. Une personne peut refuser d'étre la
personne de confiance.

Quand désigner la personne de confiance ?

La personne de confiance peut étre désignée a tout moment, que le patient soit en bonne
santé , malade ou porteur d'un handicap. La réflexion sur les directives anticipées et leur rédaction
peuvent étre un moyen opportun car la personne de confiance doit connaitre souhaits et volontés du
patient pour le cas ou il serait un jour hors d'état de s'exprimer.



Comment désigner la personne de confiance ?

La désignation doit se faire par écrit : elle peut étre faite sur papier libre (daté et signé,
précisant nom, prénom, coordonnées) ou utiliser un formulaire. La personne de confiance doit
cosigner le formulaire la désignant. Si le patient a des difficultés pour écrire, il peut demander a deux
personnes d'attester par écrit que la désignation est bien de sa volonté.

Le patient peut changer d'avis et/ou de personne de confiance a tout moment en le précisant par
écrit (ou par oral devant deux témoins qui l'attesteront par écrit ). Il est recommandé de prévenir la
précédente personne de confiance qu'elle n'a plus ce role et de détruire le document précédent.

Si le patient est sous tutelle, il doit avoir l'autorisation du juge ou du conseil de famille pour désigner
la personne de confiance. Si elle a été désignée avant la mesure de tutelle, le conseil de famille ou le
juge peut confirmer la désignation de cette personne ou la révoquer.

Comment faire connaitre le document de désignation et le conserver ?

Il est important que le patient informe les professionnels de santé de son choix et que ces
derniers aient les coordonnées de la personne de confiance dans le dossier du patient : il est
recommandé que le document soir intégré dans le dossier médical du médecin traitant et/ou de
l'é¢quipe soignante hospitaliére quand il y en a une et/ou de 'EHPAD ou de tout autre lieu de
résidence/d'hébergement (personnes en situation de grande dépendance ou de précarité). Le patient
peut également le conserver avec lui . Il est important que ses proches soient informés qu'il a choisi
une personne de confiance et qu'ils connaissent son nom.

Loi votée en février 2016 — article 1..1111-6 du Code de santé publique

Le role de la personne de confiance :

*  toute personne majeure peut désigner une personne de confiance, qui peut étre un parent,
un proche ou le médecin traitant ;

*  cette désignation se fait par écrit, la personne de confiance devant signer le document ;

* la personne de confiance rend compte de la volonté de la personne et son témoignage
prévaut sur tout autre témoignage ;

* la personne de confiance peut, si le malade le souhaite, 'accompagner dans ses démarches et
assister aux entretiens médicaux afin de I'aider dans ses décisions ;

* lors de toute hospitalisation, le malade peut désigner une personne de confiance ; cette
désignation est valable pendant la durée de I'hospitalisation sauf si le malade la prolonge ;

* le médecin traitant s'assure, dans le cadre du suivi de son patient, que celui-ci est informé de
la possibilité de désigner une personne de confiance et, dans le cas échéant, l'invite a le faire ;

* lorsqu'une personne fait l'objet d'une mesure de tutelle, elle peut désigner une personne de
confiance avec l'autorisation du juge ou du conseil de famille s'il a été constitué. Si une
personne de confiance a été désignée antérieurement a la mesure de tutelle, le conseil de
famille ou le juge peut confirmer la désignation de celle-ci ou la révoquer.

Elle oblige le médecin a s'enquérir de I'expression de la volonté exprimée par le patient en phase
avancée ou terminale d'une affection grave et incurable, quelle qu'en soit la cause, s'il est hors d'état
d'exprimer sa volonté. En l'absence de directives anticipées, il recueille le témoignage de la personne
de confiance ou , a défaut, tout autre témoignage de la famille ou des proches ( article L-1111-12 du
code de santé publique )
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ANNEXE 12 : DIRECTIVES ANTICIPEES

(D'apres la Haute Autorité de Santé , 2016)

Toute personne majeure peut rédiger ses « directives anticipées » : ce sont ses volontés,
exprimées par écrit, sur les traitements ou les actes médicaux que la personne souhaite ou non, si un
jour elle ne peut plus communiquer aprés un accident grave ou a l'occasion d'une maladie grave.
Elles concernent les conditions de fin de vie, c'est-a-dire de poursuite, limitation, arrét ou refus des
traitements ou actes médicaux.

Le professionnel de santé doit respecter les volontés exprimées dans les directives anticipées,
conformément a la législation en vigueur.

Le contenu des directives anticipées est strictement personnel et confidentiel et ne sera consulté que
par les médecins, la personne de confiance et éventuellement d'autre personne que le patient aura
choisi. Tant que le patient est capable d'exprimer ses volontés, ses directives anticipées ne seront pas
consultées.

Dans les directives, est abordé tout ce que le patient juge important dans sa vie, ses valeurs, ses
convictions et ses préférences. Il peut écrire ce qu'il redoute le plus, les traitements et techniques
médicales qu'il ne souhaite pas ( ex: sonde d'alimentation, aide respiratoire, ... ), ses attentes
concernant l'aide de soins palliatifs ( ex : traitement des douleurs physiques, de la souffrance morale,
... ), mais également les conditions dont il espére pouvoir bénéficier au moment de la fin de sa vie
(ex : présence de personnes auxquelles il tient, accompagnement spirituel et/ou religieux éventuel,
lieu de fin de vie ( hopital, domicile, ... ), ...

— Si le patient est en bonne santé, ses directives peuvent concerner ses souhaits sur ce qu'il ne
veut pas pour la fin de sa vie, ce qu'il souhaiterait en cas d'accident trés grave, « d'état de
coma prolongé », de séquelles ou handicaps séveres.

— Si le patient est malade ou a la fin de sa vie, ses directives peuvent étre plus adaptées et plus
précises concernant les traitements et autres soins.

En résumé, les directives doivent contenir ce qui remplacera la parole du patient si celle-ci devenait
impossible.

Conseils donnés aux patients :

« 1l est difficile pour chacun d'envisager a l'avance la fin de sa vie car il est impossible de prévoir
concrétement le futur. Néanmoins, il peut étre important d'y réfléchir et d'écrire ses directives
anticipées. Prenez du temps pour le faire : c'est une démarche qui peut étre longue.
Réfléchissez sereinement a votre vision personnelle de la vie, vos croyances et vos préférences et ce
que l'on nomme « qualité de vie » ( par exemple, bien-étre physique, niveau d'indépendance, relations
sociales... ).
Parlez en avec votre médecin pour qu'il vous explique a quoi servent les directives anticipées, ce qui
peut vous arriver (en cas d'accident grave, ou dans le cadre de l'évolution de votre maladie), les
options possibles en fin de vie, notamment les décisions thérapeutiques et les gestes techniques
possible, et le role de la personne de confiance.
Cette rédaction peut étre faite sans en parler a vos proches mais cela peut aussi étre l'occasion d'un
dialogue avec eux. Il peut étre constructif et apaisant d'en parler avec :
—  vos soignants, les professionnels du secteur médico-social et social ;
— votre personne de confiance, vos proches ;
— une personne qui vous aide & communiquer et que vous auriez choisi (pour les personnes qui
ont de la peine a s'exprimer ) ;
— ou encore une association de patients ou d'usagers, un bénévole d'accompagnement, un
conseiller spirituel ou ministre du culte...



Une fois rédigées, repensezy de temps en temps car vous pouvez peut-étre changer d'avis sur leur
contenu. »

« Il est essentiel que l'existence de vos directives anticipées soit connue et quelles soient facilement
accessibles.
Aprés avoir informé votre personne de confiance, votre médecin traitant, votre famille et vos proches,
vous pouvez :
— les confier au médecin ou au soignant de votre choix pour qu'il les conserve dans votre
dossier médical ou infirmier ;
— et/ou les remettre a votre personne de confiance, & un membre de votre famille ou un
proche.
Vous pouvez donner des copies a plusieurs personnes et/ou conserver le formulaire avec vous et
signaler son existence et son lieu de conservation sur une petite carte facilement accessible. Si vous
les modifiez ou annulez, n'oubliez pas de prévenir les personnes qui les avaient et de donner le
nouveau document a la (aux) personne(s) de votre choix. »

Loi votée en février 2016 - article L.1111-11 du Code de santé publique

Les directives anticipées :

* elles peuvent étre rédigées par toutes personne majeure ;

* elles expriment la volonté de la personne relative a sa fin de vie en ce qui concerne les
conditions de la poursuite, de la limitation, de l'arrét ou du refus de traitement ou d'actes
médicaux ;

* révisables et révocables a tout moment et par tout moyen, elles peuvent étre rédigées
conformément a un modele dont le contenu est fixé par décret en Conseil d'état pris apres
avis de la HAS et qui prévoit la situation de la personne selon qu'elle se sait, ou non, atteinte
d'une affection grave au moment ou elle les rédige ;

o elles s'imposent au médecin pour toute décision d'investigation, d'intervention ou de
traitement, sauf en cas d'urgence vitale pendant le temps nécessaire a une évaluation
compléte de la situation et lorsque les directives anticipées apparaissent manifestement
inappropriées ou non conforme a la situation médicale ;

* dans ces cas, si le médecin décide de ne pas appliquer les directives anticipées, il doit
solliciter un avis collégial. La décision collégiale s'impose et est inscrite dans le dossier
médical ; la personne de confiance ou a défaut la famille ou les proches en sont informés.

* Les conditions d'information des patients et les conditions de validité, de confidentialité et
de conservation seront définies par un décret en Conseil d’Etat, aprés avis de la Commission
nationale de l'informatique et des libertés. Elles sont notamment conservées sur un registre
national ;

* le médecin traitant informe ses patients de la possibilités et des conditions de rédaction des
directives anticipées ;

* si une personne fait l'objet d'une mesure de protection juridique, elle peut rédiger des
directives anticipées avec l'autorisation du juge ou du conseil de famille. Le tuteur ne peut ni
l'assister ni la représenter a cette occasion.

La loi prévoit la sédation profonde et continue provoquant un endormissement maintenu jusqu'a la
mort dans certains cas [ Article L.1110-5-2 du CSP ] . A la demande du patient d'éviter toute
souffrance et de ne pas subir d'obstination déraisonnable, la sédation est associée a un traitement
contre la douleur et 4 un arrét des traitements de maintien en vie.
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ANNEXEF 13 : HIERARCHISATION DANS LA SOCIETE (73) (81)

Différentes classes sociales divisaient les anciennes sociétés polynésiennes :

— Tlarii: il était le chef d'un ou plusieurs districts et possédait de nombreux priviléges.
Personnage sacré, tout ce qu'il touchait devenait interdit (tapu) et prohibé. Sa nourriture était
pour tous un poison mortel et pour éviter que le sol soit interdit a la circulation pendant
plusieurs jours, le chef était porté par des gens immunisés. De plus, il détenait un pouvoir
important et il devait toujours étre physiquement placé plus haut que les autres : soit on le
portait, soit il s'asseyait et les gens devaient alors s'allonger. L'ari'i était presque toujours un
homme trés jeune, car dés qu'il lui venait un fils, I'enfant devenait le chef légitime, et le pére
n'était plus qu'un régent. La naissance d'un enfant ari'i était l'occasion d'un rahui : pendant
quelques jours, il était interdit de manger certains mets et les étrangers n'étaient pas admis.
Seul le premier fils du chef avait droit au titre et aux privileges de ce dernier. Le cadet avait la
possibilité de devenir tahu'a (voir ci dessous) ou d'essayer de se valoriser par ses prouesses
guerrieres ou ses conquétes maritimes.

— les raatira : ils étaient des propriétaires fonciers. Ils étaient a l'origine de l'organisation du
peuple et avaient quelques responsabilités mais toujours en se soumettant a l'arii.

— les manahune: ils étaient la derniére classe sociale. On y trouvait serviteurs (teutew),
prisonniers (vao), esclaves (ofeofe) pécheurs et agriculteurs. On ne pouvait en sortir sauf pour
faire partie de la secte des 'arioi.

— les 'arioi : ils formaient un groupe choisi pour leur beauté et le fait qu'ils n'aient pas d'enfants.
IIs réalisaient des spectacles de théatre et de danse dans toute l'ile. Ils étaient soumis a des
rites stricts et a4 un entrainement intensif. Les membres considérés comme de hauts
personnages passaient leur temps & se baigner dans les riviéres, se couronner de fleurs et
ouvrir la bouche lorsqu'un esclave y portait des aliments.

— les tahu'a : ils étaient des prétres, personnages les plus importants apres l'ari'i qu'ils sacraient
lors des cérémonies.

L'ancienne société était une société d'échange. Quand deux chefs se rencontraient, ils échangeaient
des cadeaux (nourriture ou encore tapa : tissu d'écorce d'arbre). La coutume était de donner le plus
possible, signe de puissance et aussi pour recevoir encore plus. Celui qui recevait était obligé de
donner sinon la guerre était presque déclarée.

Les guerres étaient fréquentes a Tahiti pour posséder plus de terres ou secondairement a une dispute
entre arii ou encore dans le but d'acquérir des victimes humaines pour les sacrifices. Les guerres
pouvaient se passer sur terre ou sur mer (dans ce cas les pirogues étaient collées bord a bord).

un 'arii entouré d'un groupe de arioi



ANNEXEF 14 : VA'A ET NAVIGATION (73) (81) (82) (83)

La pirogue, appelée va'a, waka ou encore vaka, correspondant a la pirogue « a balancier », fut
présente en Mélanésie, Micronésie, Polynésie. Elle fut probablement I'objet ceuvré le plus essentiel de
la culture polynésienne, car sans elle il n'y aurait pas eu de populations insulaires telles que nous les
connaissons aujourd'hui. Elles étaient donc un outil indispensable pour les transport entre les iles
mais aussi pour la péche et la guerre.

On peut classer les pirogues anciennes selon leur dessin et mode de propulsion :

— La petite pirogue simple a balancier et & pagaie, va'a: de 5 4 9 métres, sert pour les petits
déplacements et la péche cotiere. La coque est creusée dans un seul tronc d'arbre et le
balancier est a gauche.

— La pirogue i balancier et 4 voile, va'a motu : de 10 a 13 meétres, est utilisée pour la péche et les
petits voyages. La coque est travaillée dans un ou deux troncs et la traverse avant du balancier
supporte une étroite plate-forme permettant 4 un homme de faire contre poids si nécessaire.
Le type de voilure est différent suivant les archipels.

— La pirogue double i voile, tipairua ( pour le transport ) et pahi ( pour le voyage ) : elle peut
atteindre 25 metres de long. A une ou deux voiles ce « catamaran » est manceuvré par 4 a 20
hommes suivant sa taille. C'est le type de pirogue avec lequel on estime possible les grands
voyages de découvertes. Une soixantaine de passagers et leurs provisions pouvaient prendre
place a bord.

— La pirogue double a pagaie, tira (pour la péche) et pahi tamai ( pour la guerre ) : celle & fond
arrondie était destinée uniquement a la guerre et celle a fond en V soit pour la guerre soit

pour voyager.

Les va'a (pirogues) étaient entierement fabriqués a partir d'éléments végétaux : les troncs d'arbres
évidés formaient la coque, le tressage des feuilles de pandanus et de la bourre de coco servaient 4 faire
voiles et cordages. La coque pouvait aussi étre constituée de piéces de bois jointes entre elles par des
fibres végétales, puis le calfatage était réalisé a I'aide de la seéve du fruit de l'arbre a pain (‘uru) mélée a
de la fibre de noix de coco. Le percage des trous était réalisé avec une pointe de coquillage montée
sur un béaton pivotant grice a un systéme de cordage. Pour obtenir ce matériel végétal, les maitres
artisans choisis par le chef allaient dans la forét avec ce dernier pour y choisir les arbres destinés a la
coque. Si ces arbres n'existait que chez le chef voisin, il fallait les obtenir au moyen d'échanges. Les
outils utilisés étaient en pierre, bois, coquillage, os et arétes de poissons.

La construction d'une pirogue était l'objet de priéres et d'invocations aux Dieux. Elle se prévoyait
longtemps a l'avance surtout pour les grandes car il fallait augmenter les récoltes pour prévoir la
nourriture nécessaire aux artisans.

Certaines pirogues étaient prévues pour de trés longs voyages et donc immenses avec des capacités
d'accueil d'une centaine de personnes plus cochons, poulets, chiens et d'importante réserve de
nourriture.

L'océan état considéré comme l'autel des Dieux, la pirogue était consacrée avant de prendre la mer.
On y faisait entrer I'eau des vagues pour qu'elle « boive » I'élément ou elle allait désormais se mouvoir.
Une mise a l'eau était un événement exceptionnel qui donnait lieu a de grands festins et a
d'interminables cérémonies.

Sur les grandes pirogues de voyage, parcourir de longues distances, souvent face aux alizés, gardait les
polynésiens plusieurs semaines ou quelques mois en mer. On faisait alors cuire les aliments avant de
les emporter : uru, fruit de I'arbre a pain et de pandanus, disposés dans de grands paniers, mollusques
et poissons séchés ; de la volaille était aussi embarquée, on la nourrissait avec du coprah. De plus, il y
avait la mer et ses poissons. L'eau potable était préservée dans des noix de coco ou des gros tubes de
bambou.
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A bord de la pirogue, chacun avait son role. L'étanchéité des coque au bordage cousu était si
mauvaise que des hommes devaient jour et nuit écoper le catamaran pour que son poids n'augmente
jamais. La voilure en nattes de pandanus souffrant beaucoup, l'entretient de ces tressages et de leurs
attaches était quotidien.

Sur l'embarcation, les pécheurs assuraient le stock de poisson frais, d'autres cuisinaient au moyen
d'un foyer maintenu allumé dan un bac de sable. Certaines trés grandes pirogues possédaient méme
de véritables fours ou cuisaient plusieurs cochons.

g X8




ANNEXE 15 : MARAE (35) (73) (81) (84) (85) (86)

Clest vers la fin du XVle siécle de notre ére que les polynésiens des iles de la société, tres

religieux, commencérent a ériger des lieux de culte a leur dieux appelés marae. Au XVIle siecle, une
nouvelle théologie construite autour du dieu 'Oro prit une expansion sans précédent. Sans doute, si
l'arrivée des européens n'avait pas arrété cette expansion, les Polynésiens auraient édifié de véritables
mégalithes a l'intention de leurs dieux, tel le grand marae de Mahaiatea a Papara, haut d'une dizaine
de gradins mais aujourd'hui détruit.

Ils étaient construits en pierres séches, de forme rectangulaire avec une cour dallée entourée

de murs bas. La fondation d'un marae se faisait a partir d'une pierre provenant d'un autre marae, cette
reproduction en quelque sorte par clonage, établissant ainsi une généalogie entre les monuments.
On pouvait distinguer au moins cing éléments : un siége fixe pour les étres surnaturels en visite, un
autel (ahu) pour les offrandes sacrificielles, un ou plusieurs emplacements fixes et réservés pour les
tahu'a et propriétaires des marae et un espace ouvert pour les autres membres de l'assemblée. Les
femmes et le peuple restaient toujours a l'extérieur. Des tikis ou des idoles étaient dressés a 'intérieur
ou a l'extérieur du marae.

Pierres dressées

i

Fats Raw [(plate-formme d'offrande)
Fata s/ af (plate-forme d'offrande) &
Fahe [(percussion]

Mol a [rame)

Tire

00 el e LR e R B

9., Pierres dossiers
10, Tares [courl
11, Fare e’ & (maison piroguel
12, Fare Abtus (Mmaizon des dieux]
13, Fare iz Marnahz (Maison des trésors zacres]
14, Fare Tupaea’ o [Maison des morks)

Tous les marae possédaient une cour (tahua). Sur des autels en bois ( fata) étaient disposées les
offrandes ( cochons, fruits, ...). Des maits cérémoniels ( tira), des pagaies (hoe), et des unu (planches de
bois ajourées ornées de sculptures en forme de peigne ou de motifs zoomorphes) se dressaient
également dans la cour. A l'une des extrémités de la cour se dressait I'ahu en général surélevé,
consacré aux puissances surnaturelles ( dieux et ancétres). A la périphérie de la cour, pouvait se
dresser divers édifices en matiére végétale. Sur les marae d'importance, se trouvait « la maison des
trésors sacrés » (fare ia manaha) dans laquelle était conservée la maison du dieu (fare atua) contenant
l'¢figie du dieu (to'o), des ti'i, des tambours, des piéces de tapa, etc. On pouvait ériger une plate-forme
mortuaire (fata tupapa'n) ou méme une maison (fare tupapa'u) pour l'exposition d'un cadavre, parfois
aprés embaumement. Sous un vaste hangar demeurait la pirogue sacrée du dieu. L'emprise du marae
s'étendait donc au dela des limites de la cour.
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Le marae était un espace de rencontre et de communication entre les hommes et les divinités
ot s'opérait l'unité d'identités religieuses mais aussi sociales. Plus symboliquement, s'opérait sur ces
monuments l'interaction entre le Ao, le monde de la lumieére, des vivants, du visible et le Po, celui de
l'obscurité, des morts et des dieux et de l'invisible. C'est pourquoi les marae étaient des sites
extrémement sacrés et tapu notamment par le mana des pierres. Ils étaient a la fois vénérés et craints
par la population qui vivait & proximité.

Sur les marae de nombreuses cérémonies, rituels et offrandes étaient célébrées dans le but de s'attirer
les faveurs des dieux et des ancétres dans tous les événements de la vie ( péche, récolte, victoire a la
guerre, recherche de vengeance ou sacrement des morts ). Certaines permettaient de renforcer le
prestige des personnages de haut rang.

Il existe des marae d’intérét public et d’intérét domestique. Chacun de ces deux groupes en
comprennent plusieurs sortes, qui posseédent comme la société une hiérarchie:
Les marae d’intérét public se décomposent en trois classes :

* Le marae international de Taputapuatea est devenu le centre religieux et culturel
d’une grande partie de la Polynésie 4 un moment donné (Société, Cook, Hawaii,
Nouvelle-Zélande, une partie des Tuamotu et peut-étre Tubuai) ;

* Les marae « nationaux », associés a un ari’i important ;

* Les marae « locaux », rattachés a un district ou une vallée.

Les marae d’'intérét domestique sont de trois types :
* familiaux ou ancestraux », érigés sur les terres de la famille (propriétaire) ;
*  «sociaux », dédiés aux dieux de premiére classe d’'une communauté ;

* les marae des spécialistes (docteurs, constructeurs de pirogues et pécheurs)

Selon les archipels, ces monuments présentent des variations.

Reflet des solidarités de groupes, le marae changeait en fonction de 'évolution de celles-ci.
Un agrandissement de structure pouvait indiquer une modification du statut de son propriétaire. De
méme, de nouveaux marde pouvaient étre édifiés a coté ou a 'emplacement d’un ancien marae a
'occasion de prise de possession de terre. Lors des guerres, les marae des vaincus étaient détruits par
les vainqueurs. Le marae était donc un complexe architectural qui vivait et mourait avec la
communauté qu’il représentait.

Le marae du docteur avait ses spécificités, il était construit dans un lieu isolé par lui-méme aidé
quelque fois par sa famille. C'était un petit marae avec une seule pierre a prieres sur laquelle il priait
seul. Il le consacrait lui-méme a son Dieu guérisseur tel que Hau (Dieux de la paix), Tipa (guérisseur)
ou encore a Aitupuai, fille du Dieu guerrier 'Oro. Aprés avoir préparé les médicaments, dans une
petite maison prés de son marae ils préparaient leurs médicaments puis les consacraient a la divinité
du marae.

De nos jours, les marae sont encore considérés comme des lieux ot rodent les tupapa'u, les esprits des
morts qui peuvent prendre d'horribles aspects, principalement la nuit.




ANNEXEF 16 : TEMPORALITE (35)

Dans l'ancienne époque, les mesures de temps se faisaient par rapport aux phénomeénes de la
nature comme la floraison des fleurs, les marées ou les étoiles.
Dans les iles de la société, la marée est basse 4 6h du matin et du soir et elle est haute & minuit et
midi. Par conséquent la marée servait de mesure du temps.
Autrefois, les jours étaient comptés en nuit (ru'i). Maintenant, pour dire jour on utilise le mot
« mahana » qui signifie soleil.
Les mois étaient comptés en lunaisons de 29 ou 30 nuits. Chaque mois lunaire appelé ava'e (lunes)
avait son nom. Les pécheurs utilisent encore ce systéme pour se souvenir des époques des migrations
des poissons et aussi des jours et des nuits les plus favorables a la péche. Par extension, le mois du
calendrier a été appelé ava'e.
L'année était observée et s'appelait matahiti, mais comme la langue n'avait pas de forme écrite, elle
n'était pas utilisée dans un but chronologique et les tahitiens oubliaient rapidement 1'age de leur
enfants. Aucun adulte n'était capable de dire 1'age qu'il avait ; grace aux généalogies, ils divisaient les
périodes en générations appelées u'i.

Il y a deux maniéres de diviser l'année pour les saisons ; d'abord en observant les pléiades, ensuite par
les mois lunaires.

Selon les pléiades :

— premiére période : Matari'i-ini'a (Pléiades au dessus)
Cette période commence lorsque les Pléiades brillent pour la premiére fois a I'horizon
vers la constellation de la ceinture d'Orion, le 20 novembre. Cela est le signe avant
coureur d'une saison d'abondance. Cette période dure jusqu'a ce que ces étoiles
descendent au dessous de I'horizon le 20 mai. On demandait aux astrologues de définir
cette période de maniére exacte afin de préparer les sols, les récoltes

— deuxiéme période : Matari'iiraro (Pléiades en dessous)
Il s'agit donc de l'autre partie de ['année de mai a4 novembre ou les Pléiades ne sont plus
visibles. C'est la saison de pénurie, de restriction.

Selon les lunes :

11 a été décrit une année de treize et une année de douze lunes. Comme dit plus haut, chaque
lune porte un nom qui est en rapport avec les éléments de la nature de chaque périodes (type de
plantes qui poussent ou qui meurent, abondance de ces derniéres, naissances de certains animaux,
durée des jours, vents et pluies présentes).

Les saisons varient naturellement selon les districts et les iles d'apres les périodes de sécheresse et de

pluie ; c'est ainsi que chaque communauté a son systéeme approximatif de calcul des saisons, mais tous
étaient d'accord sur la durée de I'année, d'apres les mois lunaires.
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ANNEXE 17 : ASTRES ET NAVIGATION (81) (87) (88)

Dans l'ancien temps, les maoris étudiaient beaucoup les corps célestes et plus
particulierement les étoiles. Méme le maori moyen en savait beaucoup plus sur les étoiles que
n'importe quel autre homme contemporain. Il existait lors de cérémonies d'offrande de nourriture et
de fruits de premiére récolte, des invocations faites a certaines planétes et étoiles. L'utilisation des
étoiles et constellations en navigation occupait une place importante et le grand savoir des
polynésiens leur permettait de guider leurs embarcations d'un bout a l'autre de la Polynésie. Le jour
les navigateurs se dirigeaient grice au soleil et la nuit grace aux étoiles.

Victor Segalen dans ses écrits, cite cette recommandation des anciens : « tourne ton pahi (bateau)
droit sur le soleil tombant (...) qu'elle plonge dans la mer l'étoile feti'a hoe, c'est ton guide, c'est ton
'avei'a ».

QUELQUES EQUIVALENCES DES ETOILES ET DES CONSTELLATIONS

(D'apres le chant de la naissance des astres récité en 1818 a Porapora par une trés vieille femme appelée Rua-nui extrait de «

Chants des origines Mythes fondateurs du Tahiti d'autrefois : MAI TE PO MAI RA TE AO » de S. GRAND, 2013, Tahiti,
Ed. To'imata Tahiti)

Fa'a-iti Petite vallée

Persée

Fa'a-nui

Grande vallée

Le charoit

Fa'a-ta-potupotu i te arii

Eclabousse le ari'i

Les gémeaux

Ta'urua-nui Grande réjouissance Vénus
Ta'ero Ivre ou venin ou toxique Bacchus, Mercure
Matiti-tau Pendentif suspendu Le corbeau

Rua-'o-mere

Caverne langueur paternelle

Solstice du sud capricorne

Maunu'ura

Leurre écarlate

Mars

Apa'apa-rua-manu

Fragment d'oiseau double

Croix du sud

Metua-'ai-papa

Parent mange platier

Corvus

Fetu-tea

Etoile pale

Saturne

Vai-ora-'a-Tane

Eau vive de Tane

Voie lactée

'"Ana-mua

Astre avant

Antares dans le scorpion

'"Ana-roto

Astre arriére

Epi dans la vierge

AUTRES AIDES A LA NAVIGATION

En plus des étoiles qui étaient leur principal repeére, les anciens navigateurs utilisaient d'autres repéres

pour naviguer :

— les nuages : leurs formes et leurs couleurs pouvaient donner des informations sur le type d'ile

qu'ils approchaient

— les oiseaux : selon les variétés ils informaient sur la distance qui séparait la navigation de la
terre la plus proche.

— les poissons : idem.

AUTRES FONCTION DES ASTRES

Les étoiles, la lune et le soleil ne servaient pas uniquement de repére pour se déplacer. Ils
sont aussi des marqueurs de temps. Les astrologues devaient grace aux étoiles définir les périodes
exactes pour la préparation des sols, les récoltes, les différentes chasses et péches, pour la prédiction
des récoltes ( afin de faire des offrandes aux dieux si nécessaire ) et la finalité des batailles.



ANNEXE 18 : MEDECINE TRADITIONNELLE ET TRAITEMENTS
(35) (56)(69)(78) (84)(89) (90) (91) (92) (93) (94) (95)

1. Définition OMS :

La médecine traditionnelle est définie par 'OMS comme étant « la somme totale des connaissances,

compétences et pratiques qui reposent, rationnellement ou non, sur les théories, croyances et expériences propres a
une culture et qui sont utilisées pour maintenir les étres humains en santé ainsi que pour prévenir, diagnostiquer,
traiter et guérir des maladies physiques et mentales. Dans certains pays, les appellations médecine
paralléle/alternative/douce sont synonymes de médecine traditionnelle. »

2. Histoire, origine et modes d'acquisition du savoir :

La médecine traditionnelle existe en Polynésie depuis de nombreuses générations. Elle détient une
part de naturel mais aussi de surnaturel. Il est difficile de vraiment connaitre la médecine
traditionnelle des anciens polynésiens puisque les premiers écrits que I'on a sont issus des européens,
navigateurs ou missionnaires et non des anciens polynésiens. Il semblerait toutefois qu'avant l'arrivée
des navigateurs les tahitiens étaient plus forts en chirurgie qu'en médecine puisqu'il existait peu de
maladies alors que les guerres et luttes provoquaient des traumatismes. Ensuite, l'arrivée des
européens provoqua l'introduction de nouvelles maladies.

Les savoirs s'acquéraient de plusieurs facons :

. de génération en génération : La transmission orale occupait et occupe toujours une grande
place dans la culture Mao'hi et c'est par elle que, dans la plupart des cas, s'effectuait la transmission
des savoirs. De pere en fils étaient appris les secrets de la médecine traditionnelle. Si le secret était
dévoilé le don de guérison risquait d'étre perdu. Dans une méme famille certains enfants peuvent
recevoir le don et d'autre non . Les familles de médecins étaient trés respectées de la population.

. don offert par les tupuna (ancétres) : Souvent , par le biais des réves, les tradipraticiens
prennent connaissance de recettes et peuvent méme avoir des informations sur le lieu ou ils pourront
trouver les plantes dont ils ont besoin.

. transmission de cahier : De facon moins courante, il existe des « buka pa'ari » (livre de la
sagesse et des connaissances anciennes) qui comportent tout au plus une douzaine de remeédes.
Comme dit plus haut, il ne faut pas oublier que la médecine occidentale est récente et que donc le
médecin popa'a peut étre considéré par certain comme une sorte d'intrus dans le champ culturel
polynésien de la maladie.

3. Tradipraticiens

Tahu'a signifie « le spécialiste », « l'expert » d'une profession. Ce terme peut étre utilisé par exemple
pour le tahu'a va'a : constructeur de pirogue. Il est également employé dans le cadre de la médecine.

1l existe plusieurs catégories de tradipraticiens :

— les ta'ata ra'au , vahine ra'au ( herboristes ) : ce groupe de soignant posséde les recettes, les
ingrédients des médicaments ainsi qu'un don de guérison.

— les feia taurumi, ta'ata tawrumi, vahine tauwrumi (masseurs, masseuses) : ces acteurs des soins
traditionnels, font des massages et sont apte a remettre les articulations et os en place
(fractures, luxations). Ils peuvent également pratiquer différents gestes tels que la
circoncision, couper le cordon ombilical ou inciser les hémorroides . Ils connaissent aussi la
vertu des plantes qui servent a la composition de bains de soins.

— les tahu'a ( guérisseurs et chamans ): certains prient, certains ont des capacités de voyance
(tahu'a hi'ohi'o), certains sont spécialistes des songes (tahu'a moemoea), certains manipulent la
pensée, d'autres programment une mort lente et brutale ou encore disent pouvoir «
prendre » la maladie ( tahu'a rave ma'i ). En dehors du domaine médical, les tahu'a peuvent
aussi étre consultés pour chasser les mauvais esprits (tahu'a ma'i tupapa'u ou exorciste),
« décontaminer » certains objets, ranimer l'amour dans un couple. Chez les tahu'a qui
s'occupent des maladies surnaturelles, certains utiliseront leurs « pouvoirs » pour la bonne
causes alors que d'autre le feront pour la mauvaise cause .
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4, Traitements

Les traitements peuvent curatifs mais également préventifs.

Elle sont appelées communément ra'au tahiti. Ra'au signifie plante, bois, arbre et ce terme
englobe les plantes médicinales et les remedes avec lesquelles on traite (rapa'au) les maladies (ma'i).
Elles sont surtout fabriquées a base de plantes et quelques fois avec des produits animaux ou
minéraux. Il existe plusieurs types de préparation: potion, décoction, , infusion, collyres,
cataplasmes, bains, inhalation, onguent, liniment, ... Dans la plupart des cas , ces traitements doivent
étre consommés dans la journée, avec des posologies précises et une durée de traitement donnée par
le tradipraticien. Cette durée est souvent de 3 jours avec 3 prises par jour .II est demandé aux
malades dans pratiquement tous les cas de réciter le Notre Pére avant l'administration du
médicament.

110 plantes environ sont utilisées pour la fabrication des remédes sur 2200 espéces présentes en
Polynésie Francaise. Elles vont de I'herbe la plus simple, aux fougeres, arbustes et grands arbres
comme le Purau aux vertus multiples.

Les plantes doivent étre cueillies 4 des moments et lieux bien définis ( trés tot le matin ou un peu
avant le coucher du soleil/ dans le jardin proche de la maison ou dans des vallées )et elles seront
toujours utilisées fraiches. La conservation des remeédes peut étre d'environ 3 jours dans un endroit
frais et aéré et d'une durée plus longue dans le bac a légume du réfrigérateur.

Il faut s’attacher a ce que l'on appelle la valence sexuelle de la plante puisqu'une recette n'aura pas le
méme effet si 'on utilise la plante male ou la plante femelle. A noter que pour les tradipraticiens le
classement en male ou femelle se fait selon des caractéristiques purement symboliques des plantes
(ex : nombre de pétales de la tiare : 6 pétales = femelle et 7 pétales = male )

Pour la mesure des quantités nécessaires, les pouces et mains sont utilisés pour les racines, tiges et
écorces. Les entre-nceuds sont utilisés pour la canne a sucre, les feuilles sont comptées une a une ou
mesurées en poignées tout comme les herbes et plantes de petite taille. La demi noix de coco sert a
quantifier les liquides.

Certaines recettes ne contiennent qu'une plante, d'autre plusieurs allant jusqu'a 75. Les recettes ne
sont pas figées et se sont adaptées aux pathologies introduites avec par exemple, l'utilisation de
produits importés tels que le sucre ou l'alcool de menthe.

Les préparations des médicaments font appel a plusieurs instruments : le penu , pilon de pierre
volcanique, le 'umete, récipient creux en bois et le mo'u , nappe de fibres servant de filtre. Les parties
des plantes sont empilées d'une facon donnée et dans un ordre précis. Les échinodermes sont écrasés,
pilés avant utilisation. La graisse de poulet ou de porc est fondue au bain-marie et refroidie pour étre
utilisé comme onguent.

Quelques ouvrages anciens ont essayé de répertorier les plantes et leurs propriétés médicinales. Parmi
les principaux, citons ceux de CUZENT (1860), de PETARD (1960). Une mission ethnographique de
I'ORSTOM menée de 1961 a 1963 a réalisé un recueil de recettes de médicaments traditionnels a
base de plantes.

A l'époque ancestrale, les docteurs dits de Hau (dieu de la paix), étaient renommés pour leur
pouvoir guérisseur par le massage et l'usage d'onguents. C'est pour cette raison qu'on les nommait
Tahu'amori (docteurs qui oignent), aussi souvent que tahu'a ra'au (docteurs en médecine). Les
médecins traditionnels étaient appelés a exorciser au moyen d'invocations et d'onguents, des
personnes se trouvant sous l'influence de la sorcellerie. Ils avaient la réputation d'avoir un grand
pouvoir magnétique de guérison.

Les massages se font surtout avec du mono'i . Ce mono'i se fabrique avec différentes plantes selon les
iles de la Polynésie francaise (tiare tahiti pour l'archipel de la Société et les Australes, tiare tahiti et tiare
tafano pour les Tuamotu, ripures de bois de santal ahi pour les Marquises). L'utilisation des fleurs de
Tiare tahiti est préconisée comme calmant, le santal est recommandé pour les thumes et affections
ORL. Les croyances disent que les mauvais esprits se complaisent dans la puanteur, on peut alors



supposer que le parfum agréable de I'huile de massage était également censé faire fuir les mauvais
esprits éventuels.

Les massages doivent étre doux et non 'iria (énervé). Les mains enduites de mono'i sont réchauffées en
les frottant l'une contre l'autre ou en les placant a la chaleur d'une lampe a pétrole, mori teitei, ceci
afin d'éviter toute contraction musculaire au moment du contact des mains a température plus basse.
Il est trés important de favoriser la détente de la personne a masser.

Il faut en premier lieu identifier la personne a l'origine du mauvais sort puis stopper les esprits
envahissant le malade. Pour venir a bout de cet envoltement, il faut pratiquer une saignée d'environ
deux bols qui a pour but d'extraire le sang contaminé par les esprits. ( avec une dent de requin ou un
éclat de verre que l'on frappe a petit coup au niveau des pustules ). Il faut ensuite enduire les
blessures de mono'i (les mauvais esprits n'aiment que la puanteur) et procéder en dernier lieu a un
massage de tout le corps surtout au niveau de l'abdomen et des membres avec une solution faite de
feuilles de basilic mises dans de l'eau chaude. Il existe également des formules d'exorcisme qui ont
pour but de renvoyer les sorts a leurs expéditeurs. D'autre rituel sont la pour négocier avec l'invisible.

N'importe qui est susceptible d'étre investi du pouvoir de lancer un sort. D'ou l'importance donnée
dans I'éducation de veiller a ses paroles et aux gestes que l'on fait au moment de parler. La pensée est
considérée comme ayant un pouvoir et la parole est acte comme l'expriment les expressions : mana'o
puai, pensée puissante, parau teiaha, parole lourde, taora i te parau, lancer ou jeter la parole.

Plusieurs écrits des navigateurs mentionnent la compétence des chirurgiens tahitiens qui
intervenaient sur des blessures par balles ou par armes blanches, qui pratiquaient amputation,
réduction de luxations et fractures. Ils se servaient aussi de la noix de coco dans les fractures du
crane. Un morceau de noix était taillé sur mesure pour l'emplacement ot il n'y avait plus d'os et
progressivement, une soudure se créait entre os et noix de coco. La réparation de ces lésions fut jugée
satisfaisante lors d'observation par des médecins.

La médecine traditionnelle ne demande pas uniquement de prendre un traitement , il est aussi
important d'étre dans un état d'esprit approprié . Il faut croire au traitement pour qu'il marche, il faut
avoir recours a une procédure comportant des priéres a différents moments du traitement (cueillette,
préparation, ingestion). Le patient doit étre positif et volontaire.

Beaucoup d'offrandes et de priéres étaient faite en parallele des soins. Des objets de valeur étaient
placés autour du malade pour que Ta'aroa désirant les posséder épargne le malade. Il y avait aussi des
offrandes faites aux dieux marins et les familles pouvaient se rendre sur les marae une corde au cou
afin d'essayer de tarir la colére des dieux . Il n'y avait cependant pas de sacrifices humains.

Parfois, des tradipraticiens demanderont a leur patient d’arréter les traitement de médecine
occidentale, ce qu'ils feront par confiance et par crainte de ces derniers si leurs consignes n'étaient
pas respectées.

Les soins traditionnels ne sont jamais payants. Lors de plusieurs rencontres avec des praticiens,
ces derniers m'ont expliqué qu'ils avaient de la chance d'avoir un don et qu'ils ne devaient pas
|'utiliser pour gagner de l'argent, et que ceux qui le font, perdront leur don.

Cependant, des dons en nature peuvent se faire (surtout alimentaire comme du sucre roux) méme si
certains les refusent aussi . Certains tahu'a disent que s'ils acceptent tous les cadeaux qui leur sont
faits ils risquent de « tomber du mauvais coté » . Pour les massages relaxants, il peut étre demandé
une rémunération. Pour certains masseurs , le prix varie en fonction du poids du patient.
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5. De nos jours

Avec le développement progressif de la Polynésie au niveau sanitaire et l'installation de
professionnels de santé pratiquant une médecine occidentale dans les iles depuis le XIXéme siécle, la
place de la médecine traditionnelle a diminué.

Sa pratique reste tolérée mais elle reste associée a2 un domaine non scientifique avec une grande part
de mystere, de secret, voire un suspect de satanisme. Dans les iles, lorsque l'on est malade, il est
fréquent de se tourner dans un premier temps vers le tradipraticien (qui connait la famille, possede la
méme langue, appartient a la communauté et a qui l'on fait confiance) . Puis ou conjointement on
fait appel a l'infirmier ou au médecin. Il existe aussi encore certaines personnes , notamment des
personnes Agées, qui ne veulent étre soignées que par cette médecine ancienne. Certaines idées
fausses sont véhiculées dans la population comme celle que les familles ayant recours a la médecine
traditionnelle sont celles qui sont pauvres, défavorisées, peu cultivées, crédules ou superstitieuses.

En 2012, une enquéte dans le cadre d'une thése, a été menée auprés de 38 médecins généralistes
pour connaitre leur avis sur la médecine traditionnelle. 68,4% sont défavorables & la médecine
traditionnelle contre 31,6% qui y sont favorables. Cependant, ils sont 60,5 % a en avoir remarqué
une efficacité. Plus de la moitié des médecins interrogés aborde la question de la médecine
traditionnelle avec leur patients. 24% des médecins inclus dans 'enquéte disent avoir déja collaboré
avec un tradipraticien. Un peu plus de la moitié des médecins pensent que la différence culturelle est
un frein a la relation médecin-malade et ils sont 37 % a penser qu'une formation culturelle serait
intéressante. Notre présente étude retrouve des chiffres similaires.

Le bureau ethnologie et tradition orale du Service de la culture et du Patrimoine s'efforce de
rassembler savoir et savoirfaire en partant a la rencontre des personnes ressource de toute la
Polynésie francaise. Ce projet ne concerne pas uniquement la médecine traditionnelle mais
également les autres domaines de la culture polynésienne. Le but serait a terme de publier ces savoirs.

En juin 2015, lors d'une exposition avec ateliers des professionnels de santé au sujet des arbovirose,
un atelier a été consacré aux plantes traditionnelles. Cet atelier avait comme objectif de donner une
place a l'utilisation des plantes traditionnelles en ayant la possibilité de recommander ou déconseiller
leur utilisation. Pour cela plusieurs points intéressants étaient abordés :
— l'encouragement de la communication et partenariat entre les différents acteurs.
— le lancement d'une enquéte auprés de la population pour recenser les plantes médicinales les
plus utilisées afin d'obtenir une validation scientifique de leur usage traditionnel.

On note aussi au niveau pharmaceutique, un travail du laboratoire de chimie de I'Université de la
Polynésie francaise qui recherche les vertus de plantes utilisées dans les soins traditionnels pouvant
apporter un plus a la médecine occidentale.

Un autre immense projet est en cours de réalisation par l'association culturelle Haururu, qui prévoit
de mettre en place dans la vallée de la Papenoo un fare rapa'au (maison de soins) ou les soins
traditionnels pourraient étre enseignés a ceux qui le désirent. Une parcelle de terre, serait aussi
consacrée a la culture des différentes plantes utilisées dans la fabrication des remedes.

Cependant, aujourd'hui, la médecine traditionnelle n'est toujours pas légale. Ce passage de
légalisation est nécessaire pour que cette médecine puisse étre reconnue.

Voici les 9 proposition de Jean-Marc PAMBRUN pour la santé de demain :

1- une rencontre annuelle sur la santé traditionnelle pour les peuples autochtones.
2- un institut de recherches sur les médecines traditionnelles.

3- la constitution de jardins de plantes médicinales (peho ra'au).

4. un centre de formation de masseurs et guérisseurs.

5- des dispensaires de soins traditionnels.

6- un laboratoire indigene de recherche de pharmacologie douce.

7- une agence internationale de valorisation des recherches médicinales.

8- une convention internationale indigéne des droits des guérisseurs.

9- une résolution en faveur de la légalisation des médecines traditionnelles.



ANNEXE 19 : MANA (96)

Le mana est un concept qui occupe une place importante dans la culture polynésienne. La
traduction du mot mana peut se faire par « pouvoir » ; un pouvoir surnaturel, spirituel, irrationnel et
exceptionnel. Ce pouvoir peut étre possédé par des divinités bien entendu , par des esprits, par des
individus mais aussi par des rites et par des objets.Pour les objets, on peut parler de « pouvoir
magique » de 'objet et pour les étres, on peut évoquer une énergie psychique.

La place de 'ainé, du premier né d’une famille est importante. Sirement par le fait que cet individu
posséde plus de mana que les autres car il est plus proche de I'ascendance divine.

Chez un individu, plus il posseéde de Mana, plus il est autoritaire. Le mana permet de devenir chef et
lorsque 'on est chef on recoit une dose de mana supplémentaire.

La transmission du mana se fait par hérédité ou cooptation en passant par un enseignement ou un
rite d’initiation.

Le mana d’un objet peut étre bénéfique mais également maléfique.
Il existe différentes manifestation du mana polynésien :

* La télépathie : c’est surtout aux Tuamotu que certains pouvaient pratiquer ce que 'on peut
appeler la télépathie notamment avec dans ces iles éloignées la possibilité de prédire I'arrivée
de la goélette de Papeete.

e La faculté de direction : certains polynésien possédent un mana leur permettant de se diriger
sur 'océan dans n’'importe quelles circonstances sans aucun instrument. On parle méme de
facultés supra-normales pour des navigateurs polynésiens qui, on peut se le demander
posséderaient peut étre un magnétisme humain ou une sorte de radar.

* Le pouvoir du nom : le nom est dans la culture polynésienne déterminant. Il l'est par la
sonorité qu'il a plus que par la sémantique et a travers lui, le mana peut étre présent. Cela
peut étre valable pour une personne mais également pour un objet auquel on donnerait un
nom. LCoubli du nom était catastrophique et sa déformation pouvait supprimer le pouvoir.
Au nom était lié¢ un mana et donc un profond respect.

* La prédiction et prémonition : les signes prémonitoires et leur interprétation tenaient une
place importante chez les polynésiens d’autrefois et on peut encore l'observer de nos jours.

* Les initiés : certaines personnes surtout les prétres pouvaient étre habités par les divinités qui
leur transmettaient alors pendant quelques instants leur mana et ils étaient alors envahis
d’une force surnaturelle et de pouvoirs paranormaux. Il existait également un mana de
voyance chez les prétres permettant de renseigner sur le sort d’'un bateau, la cause d’une
maladie ou le responsable d’'une mauvaise action. Pour pouvoir bénéficier de ces mana, il
fallait avoir un pére initi¢, étre grand et fort, ne présenter aucune malfacon physique, étre
instruit et adroit et avoir suivi un apprentissage approprié des exercices religieux ainsi qu’une
instruction d’ordre général.

e Le pifao (mauvais sort) : les ta’ata mana-mana étaient des personnes redoutable et redoutés. Ils
p
jetaient le pifao et ils détenaient le pouvoir le plus puissant en dehors des rois.

*  Les guérisseurs et voyants : les tahu'a (guérisseurs) et hio-hio (voyants) possédent eux aussi un
mana et peuvent utiliser massages, plantes ou mana d'un pouvoir magnétique de guérison
comme thérapeutiques.
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Les morts : la mort pour le polynésien était effective lorsque corps et Ame étaient séparés.
Cependant, le mort a un mana et son esprit pouvait rester présent pour essayer de se venger
selon les cas.

Les arioi : les arioi sont un groupe d'initiés sélectionnés un par un parmi toutes les classes de
la population pour leur talent et leur beauté, et ce chez des personnes n'ayant pas d'enfants.
Pour les anciens tahitiens, la beauté possédait un mana , elle était un privilege divin. Apres
avoir passé plusieurs tests auxquels ils devaient répondre sans aucune erreur, ils étaient
formés pendant quelques années puis pouvaient devenir arioi, consacrés au cours d'un rituel
ot ils recevaient le mana des arioi ainsi qu'un nouveau nom donné par le grand chef. Ce
mana leur servait a exceller dans la danse, la poésie, le théatre, le chant

Les tiki: les tiki sont des figurines en bois, pierre, corail, osier, plumes ou cordes
représentant un dieu, un esprit, un ancétre ou un héros mort.Ces tiki (ti'i, de leur vrai nom
tahitien) sont porteurs d'un mana qui leur donnait un role de gardien et de bornes sur les
limites du domaine des particuliers. Dans tous les marae, un espace leur est dédié et ils
étaient en quelque sorte des accumulateurs d'énergie surnaturelle. C'est au cours du paiatua,
une des plus importantes cérémonies de la liturgie polynésienne que les tiki étaient
solennellement consacrés.

Les pierres 4 poissons magiques : des pierres soigneusement sculptées ou évoquant la forme
d'une espéce particuliere de poisson étaient utilisées, tant a Tahiti qu'aux Marquises et a
Hawaii, pour attirer par leur propre mana les poissons vers des endroits déterminés. Ces
pierres étaient soit orientées la téte vers la terre pour attirer les poissons dans le filet du
pécheur, soit vers la mer pour les éloigner du récif et les diriger vers les pirogues opérant au
large. On les appelait Puna-ia ( source a poisson ).

La marche sur le feu : le feu était considéré comme un don des dieux, étrenné sur terre par

Ao-ao-maraia, le pére du feu. Les initiés devaient pouvoir produire du feu a volonté et savoir
l'utiliser pour les sacrifices rituels ou les indispensables purifications dont il était l'agent
primordial. Ils devaient en acquérir la maitrise totale. Aux Samoa et dans le reste de la
Polynésie, la marche sur le feu (umu-ti) se pratique toujours de nos jours. Cette cérémonie
permet aux initiés de montrer leur supériorité acquise face au plus redoutable des éléments.
Possédant le mana du feu, ils en neutralisent publiquement l'effet sur eux-mémes et sur ceux
qui les suivent, a condition que ces volontaires ne manifestent aucune crainte et ne regardent
pas en arriére pendant la traversée du four.

La télékinésie : Le pupu, ( le groupe) possédait un mana permettant de déplacer et manipuler
des objets d'un poids considérable. Il existait une dynamique de groupe leur permettant de se
hausser jusqu'a un état second, une hypnose amplifiée par la répétition lancinante des
rythmes, des voix et des tambours. Ils expliquaient que les dieux rendaient « la pierre légere
entre leur mains ».

Le tabou : Le tabou ( a l'origine tapu ) est un terme d'origine polynésienne utilisé maintenant
dans de nombreux pays du monde signifiant « interdit » associé¢ a une notion de sacré, de
surnaturel qui en accentue la rigueur. Le tapu posséde un mana puissant fonctionnant
souvent sur la peur des représailles suite a sa violation.



ANNEXE 20 : VEGETATION LOCALE :LIEN ENTRE HOMME ET
NATURE (69) (71) (82) (97)

La nature est trés riche en Polynésie francaise et occupe une place importante a plusieurs
niveaux. Les plantes avaient et ont toujours plusieurs utilités.

Certaines servaient a s'alimenter comme l'arbre a pain (uru),
le taro, tubercule riche en amidon dont on peut aussi
consommer les jeunes feuilles (pota) et les jeunes tiges (fafa),
" le bananier avec l'originalité du fe'i de couleur orange devant
étre cuit pour étre mangé ou encore le cocotier.

Noix de coco

D'autres plantes étaient considérées comme magiques et sacrées. Le
Ti ou 'auti était souvent planté prés des lieux sacrés puis utilisé par
les orateurs publics ou avant les combats.

'Auti

Et enfin, on répertorie aussi des plantes médicinales couramment utilisées par les anciens
polynésiens pour effectuer des soins. Cette utilisation est toujours d'actualité griace a la transmission
orale au fil des générations.

Selon le type d'ile (haute ou atoll) et selon la localisation, différentes espéces sont retrouvées.

En altitude, le taux d'humidité est élevé et il n'y a pas d'habitations. On y trouve des plantes
endémiques comme le Fitchia tahitensis (toromeha), le Sclerotheca jayorum et le Scaevola
tahitensis. Les fougeres et le Metrosideros collina (puarata) y sont nombreuses.

Sur les pentes, l'espéce qui domine est le goyavier (tuava). On trouve aussi du Pandanus
tectoricus, du Metrosideros collina et un type de fougére appelée en tahitien Anuhe.

Dans les vallées, humides et marécageuses, pousse le Mape (chataignier tahitien) pouvant
atteindre 25 meétres de hauteur.

Du littoral aux pentes séches, le flamboyant (originaire de Madagascar) et 1'Hibiscus
tiliaceus (Purau) sont présents.

Dans les atolls, la végétation est constituée surtout d'arbustes qui se
sont adaptés aux sols salins, pauvres et secs. Parmi ces plantes, on
peut trouver du Nono, plante aux multiples usages médicinaux et
tinctoriaux.
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11 existe pour les polynésiens une correspondance entre les plantes et le corps de I'homme ou parfois
d'un dieu, souvent basé sur l'aspect physique:

Plantes Origine
Mousse Poils de Ta'aroa ( dieu supréme créateur)
Lianes Intestins de Ta'aroa
Cocotier Téte de 'homme
Feuille de 'ape ( alocasia ) Péritoine
Tige de l'arbre de fara Tibia
Mape Reins de I'homme
Fougeres Ongles du héro Tafa'i
L'arbre du ‘uru (arbre a pain) | Corps de I'homme offert pour sauver I'humanité
Noni Cérumen
To ( canne a sucre ) Colonne vertébrale
Taro Pieds
Fafa (feuille du taro) Poumons
Tige du Meia ( bananier ) Trachée

Il y a comme un pacte entre I'homme et la nature que l'on peut observer notamment dans le rituel du
placenta que l'on enterre aprés une naissance, en plantant au méme endroit un arbre. L'enfant devra,
durant sa vie, s'en occuper et en échange l'arbre lui donnera des fruits.

De plus, de par le lien étroit entre homme et nature dans la mythologie polynésienne vue plus haut,
on pourra remarquer que dans la langue tahitienne, la santé est décrite avec les mémes mots pour le
corps que pour les plantes. En voici quelques exemples :

*  «Ona» : souffle de vie, étre vivant, étre sain, étre guéri, étre sauvé, s'échapper
*  «Oraora » : &tre bien vivant, bien portant, bien pousser (plantes)

e «'And'anatae » : étre en bonne santé, avoir l'ardeur

*  «'And'anaora » : étre plein de vie, étre brillant de santé

*  «Ha'amae », « Maemae » : étre faneé, étre flétri, anémique

*  «Mache », « Mahe'a » : étre sec, se dessécher, étre pile



ANNEXF 21 : LEGENDE DE LA CREATION DU MONDE (98)

La culture du Tahiti d'autrefois, reposait sur des mythes fondateurs et légendes expliquant
entre autre la création et le fonctionnement du monde. Voici celle de la création.

Te Rahura'ahia te ao e Ta'aroa

I te matamua, te vai ra'o Ta'aroa.

'Oia te Rahunui tei parahi 'omo'emo’e noa i roto i tona ‘apu, 'o Rumia. E ao 'apu 'o Rumia, taninito
noa ai na te ao reva 'oti'a 'ore. 'Aore e ra'i, 'aore e fenua, 'aore e marama, ‘aore ho'i e feti'a e ano i taua tau ra.

Au commencement était Ta'aroa, 'Unique.
11 était son propre créateur et demeurait solitaire dans sa coquille qui avait pour nom Rumia. Cette coquille
était semblable a4 un ceuf tournant dans l'espace infini, sans ciel, sans terre, sans lune, sans soleil, sans étoiles.

Parahi ha'umani noa ai 'o Ta'aroa i roto ia Rumia, tupu a'era iana te mana'o e fa'aru'e ia
Rumia no te haere'a mai i vaho.

Ta'aroa s 'ennuyait dans sa coquille. Il 'ouvrit d'une secousse et se glissa au dehors mais tout était
sombre et silencieux, il était seul.

Fa'arorirori ihora i te ‘apu, he'e mai nei 'oia i vaho. E inaha, e poiri ta'ota'o 'e te mamu hahano to
teie vahi ‘api tana i tapae mai. 'Ona iti ana'e ra. I te ho'e taime, ua 'opua ‘o Ta'aroa 'e ua fa'atupu i tana
'opuara'a. Ua pato i tona 'apu tahito, no te rahu i te papa ‘e te one tahatai. Ia tupu te ‘apu 'api, ua ha'amau i
te tumu rahi 'o te ao ma'ohi, e ma'iri ihora ia Tumunui.

Ua rave i tona ivi tua, ua rahu i te 'ana'ira’a mou'a . Tona roimata, ‘o te tai ia 'o te moana hauriuri, '

oia ato'a ho'i te mau roto ‘e te mau ‘anavai e rave rahi. Tona mau mai'u'u rima ‘e te mai'u'u avae tei

riro ‘ei poa i'a 'e 'ei pa'a honu. Tona huruhuru, 'ei fa'a'ahu ia i te fenua i te ‘aihere huru rau, 'oia
ato'a te mau tumu ra'au. Tona toto, 'ei fa'atore ia i te anuanua 'e te mau ata 'o te r'ai ia taha a'e te ra.

1l brisa son ancienne coquille pour fabriquer le roc et le sable ; avec une nouvelle coquille il établit la
Grande fondation du monde, Tumu-nui :

avec sa colonne vertébrale il créa les chaines de montagnes ; avec ses larmes il fit les océans, les lacs, les

riviéres ; avec les ongles de ses mains et de ses pieds, il recouvrit d'écailles les poissons et les tortues ; avec ses

plumes il fit les arbres et les buissons ; avec son sang il colora 'arc-en-ciel et le couchant.

Ua rau 'ohipa i ravehia e Ta'aroa no te ha'amaura'a i te fenua. Ma tana to'i ua tarai 'oia ia Tane, te
atua rahu matamua hia e ana. Mai reira, ua fanau mai te mau atua ri'iri'i : 'o Ru, 'o Hina, 'o Maui ‘e te vai
atu ra ‘e te vai atu ra.

'O Tane te fa'anehenehe i te tua ra'i, ua ha'amau i te mahana 'ei turama i te ao 'e te 'ava'e 'ei turama i te 'aru'i.
Ia hope te mau mea ato'a i te rahuhia e Ta'aroa, te ineine nei 'oia e hamani i te ta'ata.

Puis Ta'aroa fit venir ses artisans avec leurs paniers pleins de to'i (herminettes) pour qu'ils sculptent Tane, le
premier dieu. Alors naquirent les demi-dieux Ru, Hina, Maui et des centaines d'autres.
Tane décora le ciel avec des étoiles et y placa le soleil pour rayonner sur la terre, et la lune pour éclairer les nuits.
Y plag p Ly p

E hitu tahua i te ao 'o Ta'aroa, tei te tahua hope'a i raro to te ta'ata parahira'a. Ua fanau te ta'ata ‘e
ua i roa a'era te fenua. E '0a'oa rahi tei tupu ia Ta'aroa i tona 'itera'a i te rahi ‘o te ta'ata.

Et Ta'aroa décida de terminer son ceuvre en créant 'homme. Il avait divisé le monde en sept plates-formes.
Sur la plate-forme inférieure devait demeurer I'hnomme. Les humains se multipliérent rapidement et voyant cela, il
applaudit.

Ia api ra to ratou vahi nohora'a, te 'opua nei te ta'ata e fa'arahi i to ratou mau nohora'a. Ua pao atu
i te tahua i ni'a iho, 'e ua 'a'e ana'e atu ra i reira, a fa'aapi ia fa'aapira'a, ‘e i maite ihora te mau tahua ato'a.

Lorsque la premiére plate-forme fut encombrée de créatures et de plantes de toutes sortes, ses habitants
décidérent d'agrandir leur domaine. Ils pratiquérent un trou dans la plate-forme supérieure et, montant les uns sur
les autres, ils occupérent toutes les autres plates-formes.

Taua mau mea ato'a ra, na Ta'aroa ana'e ia,
'e ‘'oia ana'e te fatu ia au i te hi'ora'a a te ma'ohi.

Et tout appartenait a Ta'aroa, le maitre de toute chose.
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ANNEXE 22 : EBAUCHE DE CARNET

Nous désirions essayer de rendre ce carnet le plus personnel possible . Se posait alors la
question de la participation du patient a ce carnet pour qu'il puisse se l'approprier. De 1a est venu
l'idée de mettre des pages d'expression libre pour laisser le patient y inscrire, noter ou dessiner ce qu'il
veut. Il fallait aussi que le patient puisse y faire participer ses personnes de confiance s'il le désire
( proches, médecin, tradipraticien, ... ) a travers des pages blanches,semi-directives, en lien avec
l'histoire du carnet.

Il semblait intéressant qu'il y ait une page consacrée aux personnes du milieu médical que le patient
pourrait contacter en cas de besoin. Chacun - médecin, infirmier, psychologue, ... - serait 3 méme d'y
noter son nom a la demande du patient pour marquer leur engagement dans la prise en charge.

Pour spécifier au patient l'ouverture existante a la médecine traditionnelle et pour vraiment réaliser
une prise en charge globale en coordination avec tous les soignants du malade, il a été pensé d'inclure
les tahu'a. Cela permettrait la communication éventuelle entre médecin traditionnel et médecin
occidental dans le but d'une meilleure prise en charge tenant compte du patient dans son ensemble.
Chacun aurait sa place.

Il nous semblait également important de faire de ce carnet un document confidentiel et
personnel pour que le patient puisse se l'approprier et puisse étre libre d'y écrire tout ce que bon lui
semblerait. Nous voulions donc laisser au patient polynésien le choix de le montrer (ou pas) a qui il le
désirait (mettant en avant la relation de confiance). Le but étant qu'il puisse éventuellement mettre
dans ce carnet ce qu'il n'osait dire en temps normal.

Ce carnet fait partie intégrante du plan personnalisé¢ de soin (PPS), complémentaire et non
redondante avec la partie soins spécifiques. Il est un soin de support répondant aux objectifs de ceux-
la. En effet, ce carnet essaye d'analyser les besoins des patients cancéreux polynésiens. Le principe de
continuité des soins est abordé par le fait que c'est un carnet qui a pour but d'accompagner le patient
du début jusqu'a la fin de sa prise en charge que cela soit chez lui, lors des consultations, lors de ses
hospitalisations ou dans sa vie de tous les jours. Et enfin, l'optimisation des pratiques des soignants
prenant en charge le patient, soulignant l'importance des pratiques collaboratrices, traduit par la
place donnée aux tradipraticiens dans le carnet. Il pourrait aussi répondre a la fonction de lien parmi
la communauté soignante autour des besoin de ce dernier.



ANNEXEF 23 : CARTE CONCEPTUELLE
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ANNEXF 24 : THEMES DU CARNET « A HAERE I MUA »
(9) (62) (67) (73) (87) (91) (99) (100) (101) (102)

L'histoire du carnet est le support de base. Il s'agit d'une histoire qui s'est répétée de multiples

fois dans l'épopée des polynésiens, une histoire qui porte l'espoir. Cette histoire de wa'a, pouvant
évoquer le chemin a parcourir par le patient, a été choisie car elle met en avant des éléments culturels
qui parlent au patient et donc auxquels il pourra s'identifier.

On y retrouvera:

les temps difficiles ( signification : famine, guerre / dimension : cahot, désespoir ). Les
anciens peuples polynésiens étaient trés souvent dans un mécanisme de survie avec
fréquemment des milieux pauvres en végétation et pauvres en eau qui ont rendu difficile leur
implantation et ont da les faire quitter certains endroits a la recherche de lieux plus
cléments.

le clan ( signification : groupe, famille / dimension : collectif, organisation, hiérarchie ).
Dans la société polynésienne, il existe une cohésion entre les individus qui forment une
entité soudée. La population évoluait et vivait en clan bien hiérarchisé.

le fenua. ( signification : terre d'attache et de naissance / dimension : nature, richesses, vie ).
La terre est un des éléments principaux de la culture polynésienne. Le polynésien est attaché
a sa terre avec laquelle il a un lien étroit. Aprés une naissance, le placenta est enterré,
symbole de son appartenance 4 la terre polynésienne : c'est a cet endroit ( le pu fenua ) que se
trouve le lien le plus fort avec la terre mere.

le va'a ( signification : grande pirogue double / dimension : voyage, aventure, découverte ). A
I'époque, le va'a était quelque chose de sacré et pouvait étre tapu ( interdit ) aux femmes. De
nos jours, il est encore un symbole trés présent dans la culture polynésienne.

la_tempéte ( signification : nuages, vents, éclairs, vagues / dimension : destruction,
dévastation ).

le mana ( signification : pouvoir / dimension : force personnelle et collective ). Le premier
dictionnaire du tahitien a traduit le mot mana par « pouvoir, puissance influente ; puissant,
aisé ; étre au pouvoir, posséder de l'influence ». Certains disent que ce concept de mana
symbolise la force originelle entre le monde de la nuit Po et le monde du jour Ao. A la
naissance, l'enfant était tapu par son mana et devait alors étre désacralisé. Ce mana peut étre
vu comme une conception énergétique d'une force inhérente aux phénomeénes.

I'équipage ( signification : groupe de spécialistes / dimension : le collectif, la solidarité, la
complémentarité ). Dans les embarcations, les ancétres de maori emmenaient avec eux un ou
deux experts dans la connaissance des étoiles.

1" 'awei'a ( signification : ciel étoilé / dimension : savoir, expérience, transmission ). Il a été
montré qu'il était impossible que le hasard soit a l'origine du peuplement des iles de
Polynésie. Les anciens polynésiens étaient des navigateurs expérimentés qui savaient
parfaitement s'orienter a l'aide des astres.

les oiseaux ( signification : approche d'une terre/ dimension : espoir, soulagement ). Les
oiseaux étaient signe d'une terre proche et étaient un repére pour les navigateurs polynésiens.
De plus, les anciens polynésiens observaient également la houle, ils pouvaient selon les
changements et la provenance des lames prédire I'approche d'une nouvelle terre.

l'arc-en-ciel ( dimension : sacré, les ancétres ). Deux des formes personnifiées de l'arc-en-ciel,
Kahukura et Uenuku étaient d'importants dieux dans le panthéon maori. Kahukura était
réputé pour servir de guide aux marins qui naviguaient vers la Nouvelle Zélande. Présages,
signes et augures sont extraits de l'arcen-ciel. Quand il est pale ou incomplet il peut étre
signe de mauvais présage et méme de mort. Mais en général, il est vu comme quelque chose



qui apaise, la tempéte est finie et 'arc-en-ciel apparait pour annoncer l'arrivée du soleil.

luxuriant et généreux ( signification : une terre riche et fertile / dimension : I'abondance )

le marae ( signification : temple de pierre polynésien / dimension : la pirogue de pierre, les
dieux, les ancétres) Les marae sont des structures construites en plein air a base de pierres.
Le terme de marae était aussi utilisé pour la pirogue qui transportait le to'o (simulacre) d'un
dieu.

la_pierre ( signification : provient du marae de l'ile d'origine / dimension : le clan, les
ancétres, la transmission du savoir ). Dans le mythe central relatant la création du monde
polynésien, la pierre est une matiere noble. Elle représente la dureté et la force physique et
possede une force spirituelle et sacrée. Dans la culture polynésienne, galets de riviere et
roches de montagne, sont les matériaux essentiels pour communiquer avec les dieux . Le
caractére sacré et puissant de la pierre est transmissible, extensible et reproductible. A
I'époque ancienne, la pierre fondatrice choisie pour fonder un nouveau marae était toujours
une pierre venue du marae d'origine. A travers cette pierre, pouvoir et liens généalogiques
seront transmis.

les tupuna (signification : ancétres / dimension : spiritualité, dieux, clan, famille). On notera
que le terme « tupuna » désigne a la fois les ancétres et les grands parents. Le polynésien se
sent lié et est trés attaché a ses ancétres. Ils sont a l'origine du savoir familial transmis de
génération en génération. Un profond respect leur est voué et plusieurs pratiques de la vie de
tous les jours sont un moyen de garder un lien avec les ancétres et de leur montrer le
dévouement qui leur est consacré. Ces tupuna ont le pouvoir d'envoyer sur terre des bonnes
ou mauvaises choses.

les générations ( signification : les enfants / dimension : continuité de la vie, du clan, des
traditions ). Aux temps anciens, les polynésiens, sur des sanctuaires, au bord de l'eau ou au
fond des vallées, récitaient de longues généalogies faisant le lien avec le temps des origines. Il
est accordé un réel intérét pour les généalogies qui sont connues trés précisément et
auxquelles le polynésien se rattache.

A Haere i mua ( signification : en avant ! / dimension : espoir )
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ANNEXE 25 : CLASSIFICATION TNM ET STADIFICATION DES

CANCERS PULMONAIRES

(D'apres I'Institut National du Cancer)

A)Cancers non a petites cellules

Le systeme de stadification du cancer bronchique non a petites cellules (CBNPC) le plus
utilisé est la classification TNM, version 2009.

TNM signifie en anglais "Tumor, Nodes, Metastasis" (ce qui signifie "tumeur, ganglions lymphatiques,

métastases").

La classification TNM prend en compte :

* la taille et la localisation de la tumeur primitive,

* le nombre et le site des ganglions lymphatiques régionaux qui contiennent des cellules

cancéreuses,

* la propagation du cancer, ou métastases, vers une autre partie du corps.

T (Tumeur primitive)

X

(la) Tumeur ne peut étre évaluée ou est démontrée par la présence de
cellules malignes dans les expectorations ou un lavage bronchique sans
visualisation de la tumeur par des examens endoscopiques ou d'imagerie.

TO

Pas d'évidence de tumeur primitive (c'est-a-dire pas de tumeur).

Tis

Carcinome in situ.

T1

Tumeur de 3 centimeétres (cm) ou moins dans sa plus grande dimension,
entourée par le poumon ou la plévre viscérale (membrane qui tapisse toute
la surface du poumon), sans évidence bronchoscopique d'invasion plus
proximale (c'est-a-dire plus proche de centre du poumon) que la bronchique
lobaire (c'est-a-dire pas la bronche souche).

Tla

Tumeur de 2 cm ou moins dans sa plus grande dimension.

T1b

Tumeur de plus de 2 cm sans dépasser 3 cm dans sa plus grande dimension.

T2

Tumeur de plus de 3 cm sans dépasser 7 cm dans sa plus grande dimension
ou présentant une des caractéristiques suivantes :

- atteinte de la bronche souche 2 2 cm ou plus de la caréne (point ou la
trachée se divise en bronches souches gauche et droite).
- invasion de la plevre viscérale (membrane qui tapisse toute la surface du
poumon).

- présence d'une atélectasie ou d'une pneumopathie obstructive s'étendant a
la région hilaire (du hile) sans atteindre 1'ensemble du poumon (c'est-a-dire
l'obstruction partielle des voies respiratoires possible sans toutefois causer
l'affaissement total du poumon).

T2a

Tumeur de plus de 3 cm sans dépasser 5 cm dans sa plus grande dimension.

T2b

Tumeur de plus de 5 cm sans dépasser 7 cm dans sa plus grande dimension.




Tumeur de plus de 7 cm:
- Ou envahissant directement une des structures suivantes : la paroi
thoracique (y compris dans le cas de la tumeur de Pancoast), le diaphragme,
le nerf phrénique, la plévre médiastinale, pleurale ou pariétale ou le

T péricarde.
- Ou une tumeur dans la bronche souche a8 moins de 2 cm de la caréne sans
l'envahir,
- Ou associée a une atélectasie ou d'une pneumopathie obstructive du
poumon entier (c'esta-dire l'affaissement total du poumon).
- Ou présence d'un nodule tumoral distinct dans le méme lobe.
Tumeur de toute taille
- envahissant directement une des structures suivantes : médiastin, coeur,
T4 grands vaisseaux, trachée, nerf laryngé récurrent, cesophage, corps vertébral,

caréne.
- ou présence d'un nodule tumoral distinct dans un autre lobe du poumon

atteint.

N (Ganglions

lymphatiques
régionaux)
NX Les ganglions ne peuvent pas étre évalués.
NO Pas de métastase ganglionnaire lymphatique régionale.
Métastase  dans les ganglions lymphatiques  intrapulmonaires,
N1 péribronchiques et/ou hilaires ipsilatéraux (du méme co6té), y compris par
envahissement direct.
N2 Métastase dans les ganglions lymphatiques médiastinaux ipsilatéraux (du
méme cOté) et/ou sous-carinaires.
Métastase dans les ganglions lymphatiques médiastinaux controlatéraux,
N3 hilaires (du hile) controlatéraux (du coté opposé au coté atteint), scalénes ou

sous-claviculaires ipsilatéraux ou controlatéraux.

M (Métastases a

distance)

MX Les métastases a distance n'ont pas pu étre évaluées.

MO Aucune métastase a distance.

M1 Meétastase a distance.
Nodule tumoral distinct dans un lobe controlatéral (du coté opposé au coté

Mla atteint); tumeur avec nodules pleuraux (au niveau de la plévre) ou
épanchement pleural (ou péricardique) malin.

Mi1b Métastase a distance.
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Stade occulte TX +NO +MO
Stade O Tis + NO + MO
Stade IA Tla,b + NO + MO
Stade IB T2a + NO + MO
Tla, b+ N1+ MO
Stade I1IA T2a + N1+ MO
T2b + NO + MO
T2 + N1+ MO
Stade 1IB T3 4 NO + MO
T1, T2 + N2 + MO
Stade ITIA T3 + N1, N2 + MO
T4 +NO,N1+M
Tout T + N3 + MO
Stade I1IB T4 + NO, N1 + MO
Stade IV Tout T + Tout N + M1

e Les stades I et I sont qualifiés de précoces.
Les stades III et IV sont dits localement avancés et métastatiques.

B)Cancers a petites cellules

Les cancers bronchiques a petites cellules (CBPC) sont encore souvent classés en deux stades qui
désignent des degrés d'extension de la maladie. Le choix des traitements est adapté au stade de la
maladie.

STADE LOCALISE

La maladie est localisée lorsque la tumeur est présente seulement dans le thorax et qu'on observe le
cancer dans un seul poumon, le médiastin (tissus entre les poumons) et les ganglions lymphatiques
voisins (hilaires et médiastinaux homolatéraux et controlatéraux, susclaviculaires homolatéraux).

STADE DISSEMINE OU METASTATIQUE

La maladie est disséminée, métastatique ou encore étendue lorsque le cancer s'est propagé a l'autre
poumon, aux ganglions lymphatiques de l'autre coté du thorax ou a d'autres parties du corps,
notamment en dehors du thorax.



ANNEXE 26 : FICHE D'INCLUSION PATIENT

Womera: P
DDM: __ -
Baxs FO MO

Tabac: Omi O Mom DO
Diate do dismastic: . F

Typ= histolzique:

TNM:T__WN_M__

Trzitzment(s) spacifiquasl:

Ztzds pallizdf Specifique 0 Symptoratique 0 Terminz]

IndiceOME:00 10 2 O 30 40

Datzderemisado camet 0 0

Dracnments dispondbles: Fiche REPO Fichs ammaoneal

Contact{s) paient o0 emowEe= 40 o8} R By

Lisu d= vizite:




ANNEXE 27 : QUESTIONNAIRE « PATIENT ET ENTOURAGE »

Communanté : Polynésisnnall

Crovance : Catholiqua O

Autra:

Sae: FO

MO

Chineiza 0 Frangziza 0 Autrs:

Protestantel] Adventists[] Mormon[d  Témein d2 Jéhovsh O

Situation familisle; Célibatsire 0 Maris) O Diverais) O Veufive) O Concubinasz O

Autra:
Wivam da: Efavat das colldmes[]  Baccalsuedat[] PostbacOl
Activité profassionnalle : Actif 0 Sams emplei O Featezitd O
Profession
mrier [ Employza Tl [ Attizan, commercant [ T Cadremoyan O
Cadrz supanisw O | Profession Hoxalz O | Chafdentraprize O | Aartra
Lisu dorigine : TehitiOd Moor=al] IsLvVO Australes[1 Tusmotud  Gembier O
Marguizas[0 Matropols 0 Autrs:
Lisndavisactusl : Tahiti 0 Mooea O ISLVO  Australas 0 Tusmotu  Gembier O

!

Lamzuafs) parléa(s) : TehitianO

Lanzusduzazs quoti

s2: 00 Métropola 0 Antra:

jam : Tahitien O

Partie 1 : Récep fion du carmet

As-tu consultd 1= camat 7

i non Dowsgqued 7

Ouild NenO

Frangziz00  Chineiz0  Autrs O
Frangaiz: 0 Chineiz: 0  AuweO

Est-ca qualas aspaces d'axprassion t'ont parld 7 Oui O Non O
pal{s caz) d"=xpression 2 ou ont retenn ton sttantion :
TT= problemea:, difoultes, cmintes, . L1

T2s dosin, mes r5ves, mas S5poin

Ton projat, mas diractives O

L'histodire da ce camat t'a-t-slle rnvoyd a laculturs 7 Pas dutowt 0 Uz peu O Besucoup O Complitament O
As-tu it un lisn swec ta situation personnalla 7 Paz dutout O Unpee O Baswcoup O Complétamant O
Asz-tu fait un lisn avec ta maladia 7 Pa: dutout O Un peu O Basucoup O Complitameant O

Partie 2 : Utilisation du carmet

As-tuutilisiton camat 7 Ouwill NenD
- 5i non pourgued 7
2 Intarasis | Trop ttizes O | PazTatempz 0 |
top compligus O | Paz utile O | |
Autrs: |
®5i non, penzss-tu l'utilizer prochainemant 7 Oui O Non O Na zaitpas O

»-5i oui, qualls pags a:-tu smpli 7

T.T2: problamea:, difficultss, craintas,
Tz desin, mes r5ves, mas 2xpoin

&viz =t |2 s0utien ds mon squipazs [
| BMex projt, mes diractives O |

» 5i oui, pansas-tu continuer 3 la semplis 70ui O Nen O Mz zsitpaz O

As-tumentiton czmet 7Owi 0 Nen O

» 5 o, 3qu 'as-re montrd 7

Conjoint [m]

Enfant Oqui
Famills O qui
Amiz O qui

ardu 11 [P imtarszs [Teop &gl [Pa=letempe T ) ] o
Autrz . Spécialista O Oncologue O Fadiothdmpenta O Généralist2 O EMSP O
Prnzumologiz O Omcologia 0 Clinique0 Libesla 0 EMEP O
As-tu 53 surpris par oz camat 7 Cuill NenO Prosumelegisd Oncelegi= O Cli L
carnat tagt oui YenD E\i-;; 1'|D‘:‘1=D ﬁr-n'lni‘tfbgalﬁéi qua]  Libérala 0 EMSP O
i otrics da oa o - o - i
histoire dececamet taplu? - Ouill FonO Orcologia O imigue0 LiseeDd  Lipkel0 EMSPO
Est-ca qualas imagas tont pardd? Ouill om0l E}m B Clinigee Lis==ll
pallas) imasa(s) taontont la plus mangnd 7
sdepartds (12 Tapimz= 0l Tatempst= 1 [ L= mavigafion s soil= O | Binévolals) O qui
La: oizamm dz mar Ladecouverizde [T 0 | Tax e el O [Lapiem= O Autra: O qui
LA LeMam O Autra :
B-5inom, &qui pansss-ti quaty vas l2 montear 7
Ezt-ca qua las taxtas tont parls Ouwi O KonO .
pallafs ia{z) du taxtaa ou ont fetemu ton attantion : Conjeint
s difficils =0 Tz St 11 Tz des lomemts 1 Eofmt
| Equipaz=1 Tlanall Towval gvenir 1 Confiancz L1 A:l:‘" =
Tnconnu O Ezpoir O Luwuriant ot ganarsum O | Toizat O i
Origin=s O Genaration Machi O AHeeTiuald
Autea
I
hadecin: Spécialiste 0 Oncologus O Radiothérapsut= [0 Géndraliztz O EMESP O
Infirmier: Preemologiz O Oncologiz 00 Clinigee[0  Libssle 0 EMSP O Eartie 4: le carnet en 1 mot
Aida-soignant : Przumologiz O Oncologia O Clini N . . .
Hinésithérapsute:  Prermologie O Oncologie 0 Clind Libéals 0 EMSEO Donna 1 mot pour difs o2 gue rprasantal Svoqus pour to o2 camat ©
Distéticienns : CHPF O Clinigee Lib&al O
Pzycholom Oncologis O Clinigue 0 Ligue DO Libérsl O EMERPO . L - -
Phamacian - CHEF O Cliniqra0  Libésl O Parfie &: Medecine tradifionnelle et med ecines alternatives
Tehed o As-tu d&j4 consulté un Tbud dans ts vie? oull YNenD
Banavolals) O qui B 5i o, pansas-tu qus tu vas encors en consulterin 7 Oui O Feon O Na ssit pa]
Atz O qui
) #-5inom, penses-tu que tu vas & consulterum 7 Oui O Fen O Nz zzitpa O
DY autrs: parsonnes que tod ont - sllss sonit dans 1= camst 7 Ouwi O Nen O
Utiligas-tu dos raan Tahiti 7 Ouid Nen O
Comjoint
Enfamt Pamsaz-ti qua médacine traditionnalls polynésisnns ot madacine occidantala sont ?
Familla
Amiz OuiOl Nen O Mz zzitpaz O
Médacin : Spécialiste [ Oncoloswe O Radiothérapeuta (1 Géndralista 0 EMSP O As-u s=tours 3d'sutres madacines dtematives 7 Cui FemO

Bénévols(s)
Autra:

Asz-tuton camat avac

Praemologiz O
Preemologiz O
Praemelegiz O e
CHPF O Clinigue0 Lib=ElO
Oncelogiz O
CHPF O  Climigue0 Libéral
m]

Oncelogia O Cli

m]

=0

Oncelogia O Clinigua O
Oncelogia 0 Clinigua O

Clirigue 0 Ligue Libi=l O

Libél: 0 EMSPDO
Libaals 0  EMSPO

EMSP O

&g

ui
O qui

tei? Cuwil Nen O

Azt smmamd ton camat en consultation o hoepitalization 7
Penzsz-tu smmsner ton camst sn consultation ow beepitalization 70wl

Parfie 3 : Utilité du carnet

Trowves-tu o2 camst utils pour

Te assurer 7

T donnar du courags 7

T donnar da 1'sspodr
T2 santir misux 7

Diirz ou Sorirz das chosas que tu n'osas pas disz 7
NIisn axprimar o2 qua tu rassan: 7

Etra mi=swx compriz 7
Etrs mism sids 7
Misux te connaitrs 7
Etre misux informea ?
T aider dans tas

Faira raspacter tes dacizion: 7
Construire un projst 7

Aidorta famillaat ez

Dlisum traverser I'aprewva

oms 7

prochas 7
2 la maladi

'OQO0000000000000O=
ooooooooooooooan.

! oooooooooooooon.

i
i

Ouild

oooooooooooooon.

NenD

ooooo0o0o0o0onns-
oooooooodooooodns
ooooooodooooodns-
gooooooooooooonos
oooooooodooooogdn.

oooooodoodoooooda.

f

0

fOoo00o0ooonoonoonoons

P 5ioui, lesqualles

Merci beausoup davoir répondu 4 ce guestionnaire !




ANNEXEF 28 : FLYER « PATIENT »

Flyer Carnet (Présentation patients)

Madame, Monsisur, Bonjour,

Vil b2 carnet de prise en charge de votre maladie. |l vous appartient et il a &8 congu pour gue vous
puissiez vous exprimer et y présenter ce qui vous parait utile et nécessaire 3 votre prise en charge.
Wous pouver ainsi y &crire, y dessiner, y faire des collages, enfin tout ce que vous jugeres utile © C'est
woitre carmet.

Tout d'abord vous pourrez y préciser les personnes en gui vous avez confiance : votre famille, les
PErEOnnEs gui wous soignent et gui vous gident dans votre maladie tels gue des amis, de= membres
ge votre communaute.... Vous pourrez bien entendu discuter de ce carnet avec toutes ces personnes
et leur demander d'y &crire, 3 votre place =i néceszaire, & vous en avez besoin ou be juger utile. Auszi,
& vor oOtés, préciser votre personne de confiance, celle gui vous seconde, gui vous accompagne,
celie avec laguelle vous souhaitez que les professionnels de samté puissent confier les informations
nécessaires a votre prise en charze.

Airgd, au fil des pages, wous pourrez y décrire towt o2 qui vous touche. Vos problemes, vos difficultés,
WOE DEUrS, vOS Craintes, vos guestions, vos besoins. Les avis etfou conseils de ceux en gui vous aver
confiance ; Mais aussi vos désirs, vos réves ainsi que vos projets, tout comme les directives que vous
souhaitez faire respecter dans le cadre de la prise en charge de votre maladie. & c& niveaw o hésitez
paz 3 en parker aux professionnels de santé qui vous accompagnent afin d'obtenir Paide dont vous
3ver besoin.

{e carnet n'est pas fait pour transmettre des informations médicales sur votre maladie. 1l est congu
pour vous aider. Aussi, présentez le uniguement aux personnes que vous juserez utiles, celles en qui
vous aver confiance. Personne ne peut don exiger que vous lui présentiez votre carnet si vous ne ke
wouler pas. Sardez-le avec vous ef, =i vous y aver portg vos directives, exizer gue celles-di soient

respectEes par tous.

Afin d'adapter au misux c= carnet 3 vos besping, notre éguipe vous proposera de vous rencontrer
pour recueilir wos avis sur celui-c.

En vous remerciant d'avance, veuillez agréer Madame, Monsieur, Pexpression de nos sentiments
rEspECtUSLE,

L'équipe de conception du carnet Haere | Mua.
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ANNEXE 29 : QUESTIONNAIRE

« PROFESSIONNELS DE SANTE »

Autra

Numée S __ _ (drempiir par [ éguipe carnet)

A Smaz: FO MO

Communants : Polynésisnna [0 Chincizal]  Frangsizall  Antra:

Lanzus(s) parlée(s) :Frangais 0 TehitisnO  ChineisO

Drofassion : Madacinl IDEC Ajdesoiznants 0 Kindsithbspsuts 0 DidtSticierns O
Dharmacion]  Tahwea O Aszistants sociala[]

Partie 1 : Réception du carmet

Avvaz-vous St surpris par o2 cameat 7
Est-c2 quacs camst vous aplu 7
E:zt-cz que 'histoirs d= o2 camest vous aple 7

Est-ce quales imazss vous ont parlé 7

Jualle(s) imasals) vouws 2 ou vous ont ls

Diapuis combisn da temps sxercez-vous @ Polynésia? _

| igférieur 41 annster 1)

Cui O NemO
Oui O Hen O
Oui O Hen O

Nem O

H\s mangué ?

L= deparida [z 1 Lz pirozus =0 | La mavigation aux stodles [T ]
oizaEm de mer dacouvarts &2 | Lapiem= OO |
] LEia=0 | Autr= |
Est-ca qualas taxtas vous ont parld 7 Oui O MNon O
iz du teucta 3 o1 Ont ratan votrs sttention
[z devastez OO Turi=des 2lemants O
Tlma Fouvel avenir O Confianc: I
Ezpoir O Timtariant = ganares [ | Joie o allezresss 1
Cnaration Maok [T He=r [l

[25 d=sis, me = o SEpOiTE

TJon projet, mes dizactives OO

Ca camat vous reny m=—t—11ala'|_1t|_(= Pas du tout O

Faitas-vous un lisn camet - ia 7 Das dutout O
La cultwsa ast-alle un Slémeant important

da priza an charga das patients 7 DPasz dutout O
Partie 3 : Utilisation du carmet

Panpa- 2 las patients :

Bamcoupl  Complétement O
Bamcoupld  Complétemant O

Unp=uO
Unp=uO

UnpsuO Beswoupl] Complitement O

| Education Therapertique du patient LT

Partie 3 : Urilité du carnet

Trowvaz-vous o2 camat utilssw patient powr (échelle visuelle | case d cocher par ligns)
La rassurer 7

Lui donnar du courags 7

Lui donnarda 1espoir 7

Sesantir misux 7

Diirz ou Scrits das choses qu'il o'oss pas dirz 7
Mieux exprimer o2 qu'il ressant 7

Etr2 misux compris 7

Etrs misux 2idd 7

Migux 22 connaites 7

Etrz mizux infom:
L'zider dans s2s
Faira raspacter sas
Construiss un projat 7

Addarza familla ot sas proches 7

Mlizux traverser |'prsuve da samaladia 7

00000000000 oonds
{oopooooooooooooo.
oooooooooooooon,.
oooooooooooooon.
ooooooooooooooge-
oooooooooooooogs-
oooooooooooooode-
ooooooooooooooos
oooooooooooooog.
ooooooooooooooQ.
rO0000o0oo0o0o00ooongs

=

i

|
¢
B

Panzaz-vous quece camst soit &n masurs de transmettes d

Cognitivas du patient ot da mrr_ar_t{'/ua_= 7
Psychal
Socidlas
Projst da vis du patient 7

Légales, parsonna(s) de confiance(s) 7
szalaz, 1ibre choix d -Cﬁ) pmaimar_ (=7
zalas, consantemant Sclairs 7
Légalas, disactivas anticipdes 7

ooooooooooo.
ooooooooooa.
ooooooooooao.
ooooooooooge-
ooooooooooos-
ooooooooO0dd-
ooooooooooos
ooooooooodQ.
Ooooo0ooo00O0dQs
ooooooooodos

foooooooon

e
H
i
i

Partie 4 - le carmet en 1 mot

Donnez ] mot pour dife ca qua saprasanta’ voqLa pOLS VLS 03 Camat |

Pagardoront o2 cameat 7 Ouild TNenO
Liromt ca camat 7 Cuid WenO
Feempliront o= camst 7 Oui O MNeon O
‘Vous montrsront o3 ? Ouild NemO
“Wous demanderont &'acrire dans ¢2 camat 7 Ouill TenO
Ecrirs dams c2 camat #1l vous lademandent 7 Oui O Non O Bartie 5: Médecine tradifionnelle et médecines alternatives
A : . . - Panzaz-vous qualas patients atteints da ndoplasis pulmonsite non cursbla consultant das ?
5i oui guallals) partials) pensaz-vous pouveds senseimmer 7 _ OuiO Won N ssitpas O
e pronemes, O — 125, Craimtas, . Danzaz-vous que madacins traditionnalls ot madacina occidantala soiant ?
Tl=z desir, mas 12ves, mas sspoin Oui g Yor Ol e sait paz O
T.Jon proj=t, me: directives O | 5i non, powsquei 7
“pus santir an mesure d'informer 1s patisnt surcs camet ot son utilization 7 Oui O Ken O Avez-vous d&ja travailld avac ‘lmm:‘i Oui O Moz OO
Aurier-vous basoin d'uns formation pour pouvodr L'utiliser 7 Oui O Kon O Si oui, travaillez-vous avac un tradipraticien 7 Ouil Nen O
Sn:m'__ souhaitarisr-vous travailler avac un tradipraticien 7 Oui O Nen O Mz zsitpa: O

5inon ou n2 sait pas, pansaz-vous quiil puissa ¥ a\mcﬁuaupmm:ﬁr_uu ua\ai]la:ta\xcﬁp(m’=_=.=|m= 3
=l Oui O om O

da zamtd? zzitpaz O
Aver-vous 43 schanzé avac un tradipraticien 7 Oui O Nen O

3i nom, sovhaiteriez-vous schanger avac un tradipraticien 7 Oui O Nen O Mz zsitpa: O
Danzaz-vous qualas patients ont sacours 3 4'autess madacinas sltematives 7 Owi ONen O Mz zsitpa O

Merci beaucoup daveir répendu d ce guestionnaire !




ANNEXEF 30 : FLYER « PROFESSIONNELS DE SANTE »

Flyer Carnet (Présentation professionnels de santé)

Chers confréres et consceurs,

Jeune medecin ayant fini mon internat, je suis actuellement en cours de rédaction de thése.

Celle-ci porte sur |a création et I'évaluation d'un carnet culturel comme soin de support en oncologie
thoracigue incurable en Polynésie Francaise. Ce carnet est congu pour le patient, pour gu'il puisse s’y
exprimer ety présenter ce gu'il veut. |l pourra y écrire, dessiner, coller ce gu'il désire et le maontrer &
gui bon lui semble. |l pourra également eéventuellement vous demander 'y participer.

Afin de pouvoir mener & bien ce projet, j'ai bescin de votre participation pour connaitre votre avis
sur le carnet« & Haereimua » aumaoyen d'un guestionnaire a remplir. Cette enguéte est totalement
ancnyme.

Jevous remercie beaucoup pour | temps gue vous aurez pris a me lire et a répondre aux guestions.

Poerava BARTHE-VONSY
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ANNEXEF 31 : DONNEES MEDICO-TECHNIQUES DE LA
POPULATION « PATIENTS INCLUS »

Effectifs Pourcentages

N=35 (%)

Stade OMS

0 2 5,7

1 14,3

2 12 343

3 14 40,0

4 2 5,7
Histologie

Epidermoide 11 31,4

Adénocarcinome 12 34,3

Indifférencié 5 14,3

Petites cellules 6 17,1

Neuro-endocrine 1 2,9
Tabac

Oui 34 97,1

Non 1 2,9
Stade initial du cancer

IIB 1 2,9

IIIA 8 22,9

I11B 5 14,3

v 21 60,0
Prise en charge

Premiére prise en charge 20 57,1

Progression/rechute 15 42,9
Traitement mis en place

Spécifique 25 71,4

Refus de traitement 4 11,4

Palliatif exclusif 6 17,1
Stade Palliatif

Spécifique 20 57,1

Symptomatique 15 42,9
Délai entre diagnostic et remise du carnet (en jours)

Dans les cas de leére prises en charge (médiane/min-max) 18,5 4.112

Dans les cas de progression/rechute (médiane/min-max) 375,0 136 - 2120
Evaluabilité du patient

Evaluable 31 88,6

Décédé 3 8,6

Perdu de vue 1 2,9




ANNEXE 32 : CROYANCES, SITUATION FAMILIALE, LIEU
D'ORIGINE ET LIEU DE VIE DES PATIENTS

Effectifs Pourcentages
N=31 (%)
Croyance
Catholique 13 41,9
Protestant 13 41,9
Adventiste 1 32
Témoins de Jéhovah 0 0,0
Mormon 0 0,0
Autre 4 12,9
Situation familiale
Célibataire 10 32,3
Marié 15 48,4
Divorcé 2 6,5
Veuf 1 3,2
Concubinage 3 9,7
Lieu d'origine
Tahiti 11 35,5
Moorea 1 3,2
ISLV 7 22,6
Australes 4 12,9
Tuamotu 1 3,2
Gambier 0 0,0
Marquises 3 9,7
Métropole 4 12,9
Lieu de vie actuel
Tahiti 16 51,6
Moorea 2 6,5
ISLV 6 19,4
Australes 2 6,5
Tuamotu 1 3,2
Gambier 0 0,0
Marquises 4 12,9
Métropole 0 0,0




ANNEXE 33 : CARACTERISTIQUES DES ENTRETIENS

PATIENTS
Effectifs Pourcentage
N=31 (%)

Délai d'évaluation (en jours) (médiane/min - max) 18,5 1,0 - 28,0
Lieu d'évaluation

Domicile 9 29,0

Lieux de soin 22 71,0
Personnes présentes lors de I'entretien

Patient seul 16 51,6

Conjoint 9 29,0

Enfant(s) 4 12,9

Autre membre de la famille 5 16,1

Amif(s) 0 0,0
Traduction nécessaire

Oui 8 25,8

Non 23 74,2
Traducteur (si traduction nécessaire) =8

Famille 6 75,0

Professionnel de santé 2 25,0




ANNEXE 34 : IMAGES, TEXTES ET ESPACES D'EXPRESSION
AYANT MARQUE LE PATIENT ET SON ENTOURAGE

Effectifs Images marquantes Les 3 images qui
25 1 marquent le plus le patient
20 1 sont: la pirogue (71,0%), la
15 -
découverte de l'ile (58,1%) et
10 -
'arc-en-ciel (58,1%).
5 | I
0 = T T T T 1
& 2 4 Qo g 2 o < R 2 e
‘é?é & F L o('\z & Sl v‘gé
L & & € s &N A
N: N \:b& ,bQ’b & é,}a o N N
N \/’b

Figure 1 : Images du carnet ayant marqué les patients et leur entourage.

Effectifs Les parties du texte ayant
25 - Elements parlants du texte
le plus parlé au patient et a son
20 -
. entourage sont: «A haere i
0 mua»  (71,0%),  «espoir »
5 | I (45,2%) et « confiance »
O,
0 T T T T T T T T T T T T 1 (29’0 /0)'
R AR AR 2 NI RS & e P e
& & @"‘,@?’Q \',\Q’b% N rzﬁé\ & S g—?o D @'z’o N y}ié
> C Q¥ (& & (& S0 o @
F Y« &S S O @
R A & N > L
<& & s @ &
((0\\ NY Q;Q‘Q

Figure 2 : Parties du texte ayant retenu l'attention des patients et de leur entourage.

Effectifs Espaces d'expression marquants Les patients et leur
242'2 1 proche ont eu leur attention
235 - 1
23 | surtout retenue par les espaces
225 - , )
72 | d'expression concernant :
21’5 h (% . ;.
21 - I'équipage (77,4%), les désirs
20,5
20 - des patients (77,4%) et leurs
19,5 T T T T
Mon équipage Problémes, Avis et Désirs, réves, Projet, problemes (74,2%).
difficultés, soutiens de espoirs directives
craintes mon équipage

Figure 3 :Espaces d'expression ayant retenu l'attention du patient et de leur entourage.
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ANNEXE 35 : ESPACES D'EXPRESSION REMPLIS PAR LES
PATIENTS ET ESPACES D'EXPRESSION QUE LES
PROFESSIONNELS PENSENT POUVOIR RENSEIGNER

Effectifs . .
b Espaces remplis par les patients . . .
En premier lieu, les patients
10 -
.| ayant rempli leur carnet l'ont fait
6- pour la partie « mon équipage »

(100%) puis pour celle « avis et

2 4
. I . l soutien de mon équipage »

Mon équipage Problemes,  Avis et soutiensde  Désirs, réves,  Projet, directives (41 7(y )
difficultés, craintes mon équipage espoirs » (70,

Figure 1 : Espaces d'expression remplis par les 12 patients ayant utilisé leur carnet.

erfectits  P@rties pouvant etre remplies

160 Parmi les professionnels

20 | qui acceptent d'écrire dans le
60 4 carnet (2 la demande de leur
40 - patient), la partie qu'ils pensent
20 - le plus pouvoir renseigner est
0 - . : : :

1 celle «avis et soutien de mon

Avis et soutiens Mon équipage Problémes, Projet, Désirs, réves,
de mon difficultés, directives espoirs équipage » (65’8%)
équipage craintes

Figure 2 : Espaces d'expression que les professionnels, qui acceptent d'écrire dans le carnet
a la demande du patient, pensent pouvoir renseigner.



ANNEXE 36 : IMAGES, TEXTES ET ESPACES D'EXPRESSION
AYANT MARQUE LES PROFESSIONNELS DE SANTE

Effectifs Images marquantes
100 A
80 -+
60 -
40 -
20 4
0 - : . : , . . .
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L'image qui a le plus marqué les

professionnels de santé est la

tempéte (53,8%) puis la pirogue
(37,4%). Celle ayant le moins

marqué est celle de larii (roi)

(3,5%).

Figure 1 : Images du carnet ayant le plus marqué les professionnels de santé.

Elements du textes marquants

Effectifs
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La partie du texte ayant le plus

retenu l'attention des
professionnels de santé est le mot
«espoir » (45,0%) puis « temps
difficiles » (40,4%) et « équipage »
(39,8%). Celle ayant le moins
marqué est « génération Ma'ohi »

(8,8%).

Figure 2 : Eléments du texte du carnet ayant le plus retenu l'attention des professionnels

de santé.

Pour les espaces d'expression, les

Effectifs Espaces d'expression marquants

100 +
90 -
80 -
70
60 -
50 -
40 -
30 4
20 -
10 -

0 T

Mon équipage

Problémes,
difficultés,
craintes

Avis et soutiens Désirs, réves,

de mon
équipage

espoirs

Projet,
directives

deux ayant le plus retenu
l'attention des professionnels de
santé sont ceux invitant le patient
A inscrire ses problemes (51,5%) et
ses désirs (50,3%). Celui ayant le
moins marqué les soignants est
«avis et

celui concernant [

soutien » de l'entourage (31,0%).

Figure 3 : Espaces d'expression ayant retenu l'attention des professionnels de santé.
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ANNEXE 37 : LE CARNET EN UN MOT

Tableau 1 :Mots donnés par les patients et leur entourage pour dire ce que leur évoque le

carnet.

Intime (6)
Aide (3)
Origines (2)
Important (2)
A haere i mua (2)
Beau (2)

Vie (2)

Maladie (2)
Accompagnement (1)
Directives (1)
Code (1)
Souvenir (1)
Confident (1)
Expression (1)

Exutoire (1)
Basique (1)
Guide (1)
Utile (1)
Respect (1)
Espoir (1)
Avancée (1)

Tableau2 : Mots donnés par les professionnels de santé pour dire ce que leur évoque le

carnet.

Espoir (13)
Accompagnement (9)
Culturel (9)
Intime (9)
Expression (8)
Lien (7)
Soutien (7)
Voyage (6)
Communication (5)
Aide (4)
Novateur (4)
Carnet de bord (3)
Information (3)
Exutoire (3)
Inadapté (3)
Introspection (3)
Inutile (3)
Ecoute (2)
Intéressant (2)
Interface (2)
Utile (2)
Chemin (2)
Parcours (2)

Psychologique (2)
Apercu (2)
Religieux (2)
Naif (2)
Guide (1)
Libérer (1)
Magnifique (1)
Original (1)
Projet de vie (1)
Réconfort (1)
Unité (1)
Bleu (1)
Confident (1)
Continuité (1)
Histoire (1)
Impressions (1)
Initiative (1)
Orientation (1)
Philosophique (1)
Polynésien (1)
Puta rapa'au (1)
Vaiana (1)
Avancée (1)

Compliqué (1)
Confus (1)
Enfantin (1)
Folklorique (1)
Lecture (1)
Maternelle (1)
M¢émoire (1)
Mystere (1)
Optimiste (1)
Personnel (1)
Résilience (1)
Rien (1)
Surprenant (1)
Testament (1)
Tiaturi (1)
Utopie (1)
Délivrance (1)
Echange (1)
Encouragement (1)
Equipe (1)
Force (1)
Globalité (1)



ANNEXEF 38 : LE CARNET « A HAERE I MUA »

Teie tol utuafare - Ma Famille (2)

Teie tal vaahiva - Mon équipage

O vau te tapena - Mo, le capitaine

Tall mone, te taata ia o tal e tiaturi
Le second, ma personne de confiance

Teie tou utuafare - Ma Famille (1)

E ati rahl tel tupu | ni'a | tdna motu, na te hok vero rahi | nina roal
tona fenua. Ua faa oti te raatira o tava dti e vaiho i te “3la no te tere e
imii te ora na nl'a | tdna vaa tauati rahi

En des temps difficiles un clan quitte son fle déwvastée sur une grande
pirogue double
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Te feia e rapaau nei i iall - Mes soignants (1) Te feia e rapaau nei i iall - Mes soignants (2)

Taote (tuafare Tahua
Médecin de famille

Taote tad Tahua
Spécialiste

Taote mal pe
Oncolopue

Te tahi atu mau taote
Autres médecins

Te tahi atu mau taote
Autres médecing

Utuuty mai

Infirmigre - . . - .
Teie tal mau hoa, tad amuiraa, tau taatiraa ...

Utuutu mal . £
Infirmldre Mes amis, ma communaute ...

Utuutu mai
Infirmiére

Tuati mai
Aide-soignante

Taote roro
Psychologue

Taote taurumi
Kinésithérapeute

Taote mai
Digtéticienne

Taote raau
Pharmacian

Tal mau fifi, te mau mea o tall e matal
nei ... Tall mau uiuiraa
Mes problémes, mes craintes, mes peurs,

mes difficultés ... Mes questions

E tere e imi i te ho& ora hou, e tere e imi te hoé ananahi api...
Te fadruru nel tele "ati 1 te hoé vero rahi.
En quéte d'un nouvel avenir ils sont pris dans une trés vialente

tempéte.




Te turu a tol vaahiva
Le soutien de mon équipage

Maati i tana vadhiva, teiiite mana e te aravehi, tei ite i te fana ma te
nina | te mau fetil, ua matara dla mal rote mal | te puai hope o tela
vera, Te tere nei ma te tidturi i tGna ananahi.

Dotés d'un trés bon équipage, porteurs du mana et maitrisant la navi-

gation aux étoiles, ils échappent a la furie des éléments et avancent
avec confiance vers I'Inconnu.
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Na te mau manu o te moana | fadite fa na te fenua apl, e fenua teif i
te mau maltai.

Enfin, annoncée par les oiseaux de mer, une nouvelle terre porteuse
d'espoir se révéle,










IX. LEXIQUE

'Avei'a : boussole, compas de marine

'Ori tahiti : danse tahitienne

'Uru : fruit de l'arbre 4 pain

A haere i mua ou Haere i mua : en avant (du verbe Haere : aller et mua : devant)
Ari' s roi

Ava'e : lune, mois

Fenua: terre, pays

Ma'i : maladie

Ma'ohi : du pays, autochtone

Mahana : soleile

Marae : temple des anciens temps

Mariri 'ai ta’ata : Cancer (mot 2 mot « maladie qui mange I'homme »)
Matahiti : année

Matari'i : Pléiades

Matari'i-i-nia : Lever des pléiades ( de 7 nia: en haut)
Matari'i-i-raro : Coucher des pléiades (de i raro : en bas)
Mono'i : huile parfumée

Popa'a : personne de race blanche

Ra'au tahiti : médicament

Rapaau : faire prendre un médicament, soigner

Ta'ata tahiti : tahitien (de ta'ata : personne)

Tahu'a : guérisseur

Tahu'a rd'au : guérisseur herboriste

Tahu'a taurumi : guérisseur masseur

Taote : docteur

Tapu : interdit

Te Ao : Monde du visible (de ao : jour)

Te Moana nui a hiva : nom donné par les ancétres a ['Océan Pacifique (de moana: océan, nui: grand)

Te Po : Monde de l'invisible (de po : nuit)
Tupuna : ancétres
Unu : totem

Va'a : pirogue
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NOM: BARTHE-VONSY Prénom: Poerava

CONCEPTION ET EVALUATION D'UN CARNET CULTUREL
D'EXPRESSION ET DE SUIVI EN SOINS DE SUPPORT DANS LE CANCER
BRONCHIQUE EN POLYNESIE FRANCAISE

Présentée Et Soutenue Publiquement a Tahiti le 24 avril 2017 en visioconférence avec Toulouse

La prise en charge du cancer bronchique (CB) pose des problemes de communication
interculturelle en Polynésie.

Un carnet d'expression et de suivi des patients (PT) atteints d’'un CB incurable a été
évalué aupres de 171 professionnels de santé (PS) et 35 PT. Des comparaisons ont été
effectuées.

Le carnet a plu aux PT et aux PS (77.4%, 81.3%) ainsi que ses images (90.3%, 81.3%),
textes (80.6%, 69.6%) et espaces d'expression (87.1%, 63.7%) sans différence significative
(p>0,05). Le sous-groupe des PT polynésiens fait plus la relation avec la maladie (p=0,02)
et percoit mieux les espaces d'expression (p=0,004) que les PS. Le carnet a été consulté
(80.6%) et utilisé (38.7%) par les PT. Les PT polynésiens trouvent le carnet plus utile que
les PS sur 13 des 15 items testés (p<0,05). Le carnet est un outil de communication
interculturel adapté au PT polynésien. Il peut étre utilisé dans le dispositif d'annonce et
les soins de support mais requiert une formation des PS et une sensibilisation des PT.

Mots clés : communication - culture - cancer pulmonaire - soins palliatifs et de support
- Polynésie francaise -

DESIGN AND EVALUATION OF A CULTURAL NOTEBOOK OF
EXPRESSION AND FOLLOW-UP IN SUPPORTIVE CARE IN LUNG
CANCER IN FRENCH POLYNESIA

Background: The management of lung cancer (LC) poses problems of intercultural
communication in French Polynesia.

Patients and method: A notebook of expression and follow-up of patients (PT) with
incurable LC was evaluated by 171 health professionals (HP) and 35 PT. Comparisons
were made.

Results: The notebook pleased the PT and the HP (77.4%, 81.3%) as well as its images
(90.3%, 81.3%), texts (80.6%, 69.6%) and expression spaces (87.1%, 63.7%) without
significant difference (p>0.05). The subgroup of the Polynesian PT do more the link with
the disease (p = 0.02) and have a better perception of the spaces of expression (p = 0.004)
than the HP. The notebook was consulted (80.6%) and used (38.7%) by the PT. The
Polynesian PT find the notebook more useful than the HP on 13 of the 15 items tested
(p<0.05).

Conclusion: The notebook is an intercultural communication tool adapted to the
Polynesian PT. It can be used in the announcement program and support care but
requires training of the HP and a greater awareness of the PT.

Key words : communication - culture - lung cancer - palliative and supportive care -
French Polynesia

Discipline administrative: MEDECINE GENERALE Facult¢ de Médecine Rangueil - 133
Route de Narbonne - 31062 TOULOUSE CEDEX 04 - FRANCE
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