REPUBLIQUE DEN\OCRATIQUE DU CONGO,,
MINISTERE DE LA SANTE PUBLIQUE

Pallia Familli asbl

R I
{.
; - ad
L. r 1 s
- -
. o
o™
-. 'l
=
b
L |
"
r

- | R "I ;-'.
RAPPORT ANNUEL Sl
KlNSHASFA - 2018 ;



"=

ITD

Internatienal ‘outh Azsocafion for Development

LA COOPERATION
BELGE AU DEVELOPPEMENT

SUISSE

2 — Pallia Familli

Provincie
Antwerpen

&uicc

ginbal cancer contro!

A MEMBERSHIF DREANISATION
FHGHTING CANCER TOHGETHER

— A’-
- iy

STAD ANTWERPEN

HELESL

CENTRE DE RECHERCHE EN ETHIQUE DE LA SANTE
UCL-LARLS




Table des matiéres

Rapport Annuel 2018

Table des matieres
Abbreviations

l.
l.1
)
[A3%

Il.
1.
Il.2.

.
1.
.2
.3
.4

IV.
IV.1.
V.2

V.

V.1.
V.2.
V.3.
V.5.
V.a.

VI.
VII.
VIII.

VIII.1.

VIII.2

VIIIL3.

IX.
X.

Presentation succincte de Palliafamilli
Historique

Objectif Social de Pallia Familli
Remerciements

Strategies De Palliafamilli
Pallia Familli et les objectifs du développement durable
Stratégie de PALLIAFAMILLI (PF) a long terme

Fonctionement de Palliafamilli

Contexte général de la Santé en RD Congo et de soins palliatifs
Contexte spécifique des Zones de santé de Mont-Ngafula I, Il
Structure interne de Pallia Familli et mode de fonctionnement
Partenariats avec d’autres organisations, réseaux, structures

Prise en charge clinique
Soins palliatifs a domicile
Soins palliatifs en Institution

Formations
Formation sur le Besoins spirituel en soins palliatifs

Formation sur la gestion de la douleur en soins palliatifs pédiatrique

Formation sur la gestion de la douleur avec les opiacées

Récapitulatif des formations et sensibilisations organisée Par Pallia Familli

Formation continue a I’étranger

Bibliotheque

Plaidoyer

Autre activités

Planning Familial

Maltraitance envers les adolescents
Rehabilitation

Congres
Rapport financier

Conclusion et Perspectives

O W OoWOoW NNN BAbEbpHr WW

=R
o

13
13
15

18
18
18
19
20
20

21
23
24
24
25
25

26
27

27

Abbreviations

BAC
IYAD
PF
DGCD
0DD
PNDS
JPOSP
SCSK
ISTM
ANG
CUK
UNIKIN
PSPPL
MDM

: Benelux Afro center

. International Youth Association for Development
: Pallia Familli

: Direction Général de Coopération et Développement
: Objectifs de Développement Durable

: Plan National de Développement Sanitaire

. Journée porte ouverte Soins Palliatifs

: Société Civile Santé Kinshasa

. Institut Supérieur des Techniques Médicales

: Acteur non Gouvernemental

: Cliniques Universitaires de Kinshasa

: Université de Kinshasa

: Platte Forme Soins Palliatifs Province de Liege

: Médecin Du Monde

Pallia Familli - 3




I. Presentation succincte de Palliafamilli

4 - Pallia Familli

I.1 Historique

Pallia Familli est une association créée en
2008 par des professionnels de santé a Kinsha-
sa dans la commune de Mont-Ngafula, dans
le but de mettre en place un cadre de prise
en charge des patients atteints des maladies
chroniques (Cancer, Sida, AVC ...) au stade
palliatif d’une part, de créer des opportunités
de formation et de renforcement de capacité
dans la prise en charge multidisciplinaire des
patients palliatifs, d’autre part.

Le nom Pallia Familli est tiré de deux mots:

» Pallia pour soins palliatifs

«  Familli, pour la famille

Soins palliatifs pour et avec la famille.

A partir de 'lannée 2010, Pallia Familli avec
son partenaire IYAD ont commencé a mener
des actions pour 'intégration de soins pallia-
tifs dans le systéme de Santé en RDC.

1.2 Objectif Social de Pallia Familli

’Association a pour objectif de contribuer

durablement a 'amélioration de la santé et

du bien-étre de la population en R D Congo.

La réalisation de cet objectif s’entend par di-

verses activités, notamment:

 Susciter et soutenir des initiatives qui fa-
vorisent I’lamélioration de la santé et des
conditions de vie en R D Congo

« Participer a la réflexion et a la recherche-
action en faveur de la population dans le
domaine de la santé

e Former, Informer, sensibiliser et mobiliser
les acteurs de la santé, les décideurs poli-

tiques, les décideurs institutionnels sur la
promotion de la médecine palliative.

» Améliorer la qualité de la santé par la pro-
motion des soins palliatifs en RDC

Cet objectif est atteint via:

 L'intégration de soins palliatifs au sein du

systéeme de santé de la RD Congo;

La diffusion de l'esprit des soins palliatifs a

tous les niveaux de la société;

Les conseils et l’octroi d’un appui logistique

auxprofessionnelsdesanté pourunmeilleur:

- Accompagnement des patients au stade
palliatif;

- Création d’une structure de formation
continue en soins palliatifs;

- Formation des accompagnateurs volon-
taires en soins palliatifs;

- Information et sensibilisation de la popu-
lation en soins palliatifs.

I.3.Remerciements

En présentant ce rapport d’activités, le Conseil
d’administration de PALLIAFAMILLI se fait le
devoir d’exprimer sa profonde reconnaissance
a l'endroit de tous ses partenaires qui, sans
leur contribution, n’aurait pas pu réaliser ses
activités jusqu’a ce jour. Ceci, vaut ’honneur
de mentionner:

» ’Asbl IYAD Belgique, pour son soutien fi-
nancier, expertise et son encadrement.

» LeCentre HELESIa L' Université Catholique de
Louvain (Belgique), pour avoir supporté l’in-
tégralité desfraisd’inscriptionde 4 membres
pour la formation en vue de l'obtention

du Certificat européen en soins palliatifs.
L’Asbl Benelux Afro Center (BAC) pour son
soutien technique et financier a travers le
programme quinquennal de la DGD .

La Platte forme soins palliatifs province de
Liege pour avoir doté notre bibliotheque
des ouvrages appropriées.

Le Ministére de la Santé de la R.D. Congo
a travers sa direction de soins de santé
primaire (D5) pour son dynamisme et son
implication dans la rédaction des directives
nationales de soins palliatifs.

Médecins Du Monde/Suisse, pour son sou-
tien financier et technique dans le dévelop-
pement des soins palliatifs pédiatriques en
R D Congo.

Lunion international contre le cancer (UICC)
pour son soutien technique et financier.
’Ambassade de Belgique (Kinshasa), pour
’encadrement et conseils recus.

La ville d’Anvers pour son soutien financier
La Province d’Anvers pour son soutien Fi-
nancier

Palliabru pour son soutien morale et tech-
nique

Leurs contributions ont été d’un apport consi-
dérable pour la réalisation de ce travail 6 com-
bien noble, ainsi, nous les prions de trouver,
l'expression éloquente d’un partenariat fruc-
tueux et concret dans ce Rapport.
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Il. Strategies De Palliafamilli

Rapport Annuel 2018

IL.1. Pallia Familli et les objectifs du
développement durable

Les ODD constituent une méthode intégrée de
suivi des progrés au niveau mondial, national
et régional dans le domaine du développe-
ment dans un ensemble des priorités fixées a
échéance bien déterminée, axées sur la pro-
motion du développement humain et sur la
lutte contre la pauvreté.

Quoi de plus naturel qu’une bonne situation
économique donne plus largement acceés aux
biens et services favorisant la santé comme
une meilleure nutrition, une meilleure éduca-
tion, un acces a une eau saine et aux réseaux
d’assainissement et enfin a un acces a des ser-
vices de santé de qualité. Pallia Familli s’ins-
crit dans cette logique et s’aligne sur I’enga-
gement a relever le défi de la mise en ceuvre
des ODD. Sachant que 2 des 17 objectifs sont
directement liés au domaine de la santé.

Les performances du secteur de la santé oc-
cupent une place importante dans la lutte
contre la pauvreté.

Quant a l'atteinte des ODD, Pallia Familli par-
ticipe directement a l'atteinte des ODD a tra-
vers son intervention qui consiste a atteindre:

Objectif 3: Permettre a tous de vivre en
bonne santé et promouvoir le bien-étre de
tous a tout age.

Des progrés sensibles ont été accomplis dans
'accroissement de l'espérance de vie et la

réduction de certaines causes majeures de
la mortalité. Une prise en charge de qualité
pour les patients atteints de maladies chro-
niques permet de donner les moyens de vivre
une vie saine et promouvoir le bien-étre de
tous a tous. Toutefois, il faut faire beaucoup
plus pour éradiquer un large éventail de ma-
ladies et s’occuper de nombreuses questions
de santé fort différentes, persistantes ou nou-
velles.

Objectif 4: Assurer I'accés de tous a une
éducation de qualité, sur un pied d’égalité,
et promouvoir les possibilités d’apprentis-
sage tout au long de la vie.

Obtenir une éducation de qualité est le fonde-
ment pour ’lamélioration de la vie et le déve-
loppement durable. Une formation perma-
nente initiale sur la prise en charge palliative
répond parfaitement a cet objectif.

I1.2. Stratégie de PALLIAFAMILLI (PF) a
long terme

Lobjectif global de PF a long terme est de
contribuer a I’lamélioration de la disponibilité
et de la qualité des soins de santé dans des
pays en difficulté, par le renforcement du sys-
teme de santé. Tel est le cas de la RDC qui est
un Etat fragile avec une population pauvre.

Le renforcement des capacités des profes-
sionnels de santé:

Le renforcement des capacités des profession-
nels de santé est une stratégie de référence
pour obtenir des effets durables. Il s’agit

d’aider les personnes a prendre conscience de
leurs richesses personnelles et culturelles, de
leur capacité d’initiative et d’acces a l'auto-
nomie, de leur possibilité d’assurer en tant
gu’acteurs responsables leur formation per-
sonnelle et celle de leurs communautés.

La collaboration avec d’autres intervenants
Afin de bénéficier de la mise en commun des
moyens et du savoir-faire, PF est ouvert a une
collaboration avec d’autres intervenants qui
poursuivent des objectifs similaires.

Pallia Familli - 7



Iil. Fonctionement de Palliafamilli
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lil.1. Contexte général de la Santé en
RD Congo et de soins palliatifs

lll.1.1Situation sanitaire et financement de
la santé

Le désengagement progressif de I’Etat, de-
puis 1987, de la prise en charge des services
sociaux de base s’est traduit entre autres
par la modicité du budget alloué a la santé.
L’Etat qui se remet peu a peu dans ses res-
ponsabilités a encore du mal a atteindre les
performances en termes de prise en charge
de problémes de santé, comme [’a consacré la
Charte d’Abuja de I’Union Africaine en 2004,
demandant a chaque pays membre d’allouer
au moins 15% de son budget a la Santé.

Quatre grandes études d’envergure natio-
nale (Etat des lieux de santé 1998, MICS2
2001, EDS 2007, EDS 2013-2014) menées par
le Gouvernement Congolais avec 'appui des
partenaires ont relevé que les défis de santé
publique au pays sont encore multiples et
énormes, malgré les avancées significatives
réalisées.

lll.1.2. Faible budget de I’Etat alloué aux
services et de soins de santé

Comme relevé dans PNDS 2016-2020, le PNDS
2011-2015 visait d’atteindre 10% du budget
national, avec un taux d’exécution satisfai-
sant, on a plutét noté le plafonnement du
budget alloué a la Santé.

En effet, I'Etat a consacré 4.2% de son bud-
get a la santé, soit 0.7% du PIB en 2013. La

part de la santé dans le budget de I'Etat est
minime, largement inférieure aux engage-
ments d’Abuja (15%). Le budget du Ministéere
de la Santé Publiqgue (MSP) représentait en
moyenne 4% du budget de |’Etat entre 2007
et 2013 sur une tendance a la baisse. Au cours
de cette période, le taux d’exécution n’a ja-
mais dépassé 60%.

En 2015, le budget de la santé sur ressources
propres a financé essentiellement la rémuné-
ration (73%), le fonctionnement du Ministére
(14%), la contrepartie des projets (5%), le
fonctionnement des hopitaux (3%). Linvestis-
sement sur ressources propres n’a constitué
que 1% du budget de la Santé.

La Républiqgue Démocratique du Congo fi-
gure parmi les pays d’Afrique Subsaharienne
ou la prévalence des maladies chroniques,
dégénératives ou évolutives prennent de plus
en plus d’ampleur. Celles-ci entrainent sou-
vent, a certaines phases de leur développe-
ment, des séquences des douleurs modérées
a trés intenses qui ne rencontrent pas de trai-
tement appropriés.

Le constat fait sur le plan national révéle que
malgré le besoin de plus en plus important de
la prise en charge palliative, cette offre pré-
sente un tres faible niveau d’usage ou quasi-
ment nul. Des millions de patients n’ont pas
accés aux soins palliatifs. Plusieurs obstacles
seraient a la base d’une telle situation; une
législation ou les politiques nationales n’ont
pas encore intégré le programme des luttes

contre le cancer de facon formelle dans le
systéme sanitaire national, faible niveau des
connaissances de professionnels de santé ou
encore des faiblesses d’ordre économique et
financier.

Comme le statistique de ’OMS démontrent
que dans le monde, plus 20 millions de per-
sonnes ont besoin chaque année de soins pal-
liatifs de fin de vie. Au total, 40 millions de
personnes environ seraient donc concernées.
On estime que 80 % environ vivent dans des
pays a revenu faible ou intermédiaire; 67 %
environ sont des personnes agées (plus de 60
Ans), et quelque 6 % des enfants,

En RDC, le poids de la morbidité est marqué
par une double tendance: d’une part la per-
sistance et la poussée des pathologies trans-
missibles et d’autre part, l’expansion des
maladies chroniques (pandémie du VIH) et
’émergence des maladies non transmissibles
comme les cancers, les pathologies métabo-
liques et dégénératives. Dans le systéme sani-
taire de la RDC, cette progression épidémiolo-
gique conduit a une nécessité de développer
d’autres approches des soins qui jusqu’alors
n’existaient qu’a un stade embryonnaire;

Quoique les soins palliatifs aient constitué
une préoccupation des cliniciens et que ces
soins aient été tenus de maniere non formali-
sée, c’est seulement depuis 2010, a 'initiative
de I’ asbl IYAD (Asbl de Droit belge ) et Pallia
Familli (asbl de Droit congolais), que quelques
associations et institutions sanitaires congo-



laises confrontées a des patients et familles
nécessitant ces soins ont clairement manifes-
té leur intention de commencer une réflexion
profonde pour le développement des soins
palliatifs.

lil.2 Contexte spécifique des Zones de
santé de Mont-Ngafula I, I

Lessence particuliére dont s’occupe les zones
de santé de Mont Ngafula 1 et 2 est 'opéra-
tionnalisation du systéme national d’informa-
tion sanitaire. Rappelons ici la pyramide sani-
taire de la RDC Congo:

Le niveau central ou national (Ministere de la
Santé), le niveau intermédiaire ou provincial
(Ministére Provinciale et Division Provinciale
de la Santé) et le niveau périphérique ou com-
munal (zone de santé), ou interviennent les
ONG ou association locale de la santé travail-
lant dans la communauté.

Pour ce qui concerne les zones de santé de
Mont Ngafula 1 et 2, notre secteur opération-
nel, ce sont des communes péris urbaines de
la ville de Kinshasa, faites des collines avec
une population estimée a pres de 340.000
habitants, ou la qualité de la couverture sani-
taire est trés faible, caractérisée par une pré-
carité de la vie sociale et une forte pauvreté,
avec un besoin important d’accompagnement
palliatif.
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111.3 Structure interne de Pallia Familli
et mode de fonctionnement

Il s’agit ici d’une gouvernance au cceur du
combat pour la promotion des soins palliatifs
en RDC.

Le conseil d’Administration(CD)

Le Conseil d’Administrations prend des déci-

sions exécutées par le Comité Directeur, il est

'organe de conception et veille sur les meil-

leurs pratiques en matiere de la gouvernance

de l’association. Au sein du conseil d’Adminis-

tration, siege un représentant du Partenaire

principal (IYAD) en l'occurrence, Monsieur

Anselme Mubeneshayi qui a été parmi les

fondateurs de PF;

* Dr Jean Sampert MAKASSI K-KIMWETI (Mé-
decin): président

» Me Alain KABEMBA MBAYA(Juriste): Secré-
taire General

* Antoine KANANGA KAMUNGA(Infirmier):
Coordonnateur

* Jerry MUJANI (Référent spirituel): Financier

Le C.A se réunit une fois le mois en session or-

dinaire et au besoin en session extraordinaire.

Le comité Directeur

L’organe d’exécution des décisions du Conseil
d’Administration; se réunit en session ordi-
naire une fois le mois et au besoin en session
extraordinaire.

Le staff

'organe de mise en ceuvre des activités, sous la
direction du Coordonnateur, elle regroupe, les
bénévoles professionnels et non professionnels.

Notre équipe

» Le Président: Dr Jean Sampert MAKASSI K-
KIMWETI (Médecin)

» Le Coordonnateur: Antoine Kananga Ka-
munga (Infirmier)

 Le chargé de planification: Etienne YUMA
(psychologue Clinicien)

» Le chargé des questions sanitaires: Jean
TSHIENDA (infirmier)

 Secrétaire général: Mr Kabemba Alain

 Le chargé de relations extérieures: Joseph
Kamuanga (Infirmier)

» Le Responsable Bénévole Non profession-
nel: Emilie MBOLO (Infirmier)

» Hervé KABAMBA (Assistant Social,)

 DrJudith META (Médecin)

« Mr Jerry Mujani (financier)

e Crispin KAKWAKA KATOMBE Ir Statisticien -
Démographe

« Tintini va Fulu (Musicothérapeute)

l1l.4 Partenariats avec d’autres orga-
nisations, réseaux, structures

En vue de réaliser ses objectifs, Pallia Familli
et en partenariat avec d’autres structures de
droit privé ou public afin de faire avancer la
cause de la promotion des Soins palliatifs a
Kinshasa et en RDC d’une maniére générale;
notamment: Le Ministére de la Santé Pu-
blique, ’'Université de Kinshasa via la Faculté
de Médecine, les Cliniques Universitaires de
Kinshasa, [’Hopital Général de Référence de
N’djili , la Clinique Psy, Institut supérieur des
techniques médicales ( ISTM), CH Monkole ,
et la Société Civile Santé Kinshasa.

Pour la promotion de soins palliatifs, Pallia
Familli organise différentes activités avec ses
partenaires entre autres: la formation, la sen-
sibilisation, le stage, le renforcement de capa-
cité, et aussi de la recherche.
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IV. Prise en charge clinique

IV.1. Soins palliatifs a domicile

Au cours de cette année 2018, |’équipe
de pallia a été a domicile et au chevet des
patients au moins deux fois par semaine de
8h00’ a 16h00 dans la Zone de santé de Mont
Ngafula 1et 2; Les soins palliatifs étant une
vocation pour nous, ce qui a marqué une ré-
gularité de visite durant toute ’année 2018.
Pour se faire, une planification des activités
du jour est faite dés l'arrivé au siége de pal-
lia Familli.

’équipe de PF offre les services suivants:

* Le traitement de la douleur

 La lutte contre divers maux (nausée, ano-

rexie, troubles de la déglutition, diarrhée,

constipation, incontinence, rétention
d’urine, dyspnée, toux, rale, escarres...)

L'utilisation de divers dispositifs spécialisés

» Le soutien psychologique et moral au

patient et a son entourage (affronter et

accepter certaines émotions, ’angoisse, la
dépression...)

Linformation du patient et de son entou-

rage sur le diagnostic, le traitement et le

pronostic.

La mise en place d’une bonne organisation

et d’une bonne coordination des soins pal-

liatifs dans le cadre familial.

» PF organise d’autres activités qui profitent
indirectement a la qualité des soins pal-
liatifs, comme l'accueil téléphonique des
patients et de leur famille, la formation
pratique des volontaires et leur accompa-
gnement.

En effet, les soins palliatifs a domicile particu-
lierement dans la communauté de de Mont-
Ngafula ont besoin d’une réqularité de sensi-
bilisation de masse. L’équipe de pallia a domi-
cile a accompagnée en toute dignité humaine
87 patients a domicile.

Les problématiques de deuil sont trés sé-
rieuses pour la santé non seulement des
personnes ayant subi une perte, mais pour
la santé de leurs descendants. Les consé-

quences d’un deuil non terminé peuvent se
transmettre de génération en génération. Or,
le deuil est un état ressource dans lequel on
se met pour faire face aux pertes. On parle
du travail de deuil par assimilation au tra-
vail de 'accouchement. Il s’agit donc bien
d’un mouvement de la vie et comme nous
savons vivre, « nous savons faire le deuil ».
Conscient de cette problématique, ['équipe
PF accompagne les familles pendant et apres
le deuil.
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IV.2 Soins palliatifs en Institution

Les Cliniques Universitaires de Kinshasa
(CUK) étant parmi les premiéres structures
au pays a avoir initié I'approche palliative en
intra-hospitalier avec la collaboration de son
partenaire Pallia Familli sous 'impulsion du
Vice- Doyen de la Faculté de Médecine, le Pro-
fesseur Désiré MASHINDA, une équipe mobile
des soins palliatifs y a été installée depuis Juil-
let 2016 avec entre autres missions, d’accom-
pagner les patients palliatifs internés.

Aussi, dans le cadre de sa collaboration avec
la haute école des sciences médicales (ISTM/
Kinshasa), pallia Familli, a mis en place une
nouvelle équipe mobile des soins palliatifs a
’Hopital Général de référence de N'djili. Ce
qui fait que pendant l'exercice 2018, les ani-
mateurs de Pallia Familli ont administré les
soins palliatifs ensemble avec [’équipe mobile
du CUK et HGR N’djili a plus ou moins 250
patients au total, parmi lesquels 179 patients
du CUK et + 71 de HGR de N’djili sans compter
quelques perdus de vie.
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2%

Répartition des patients par Département

Gynéco-
Obstétrique
23%

Médecine interne
1%

Pédiatrie
76%

Répatition par groupe d'age des patients
adultes suivis en soins palliatifs au C.U.K

27-33 34-40 41-47 48 -54 55-61 62-68 69-75

Répartition des pathologies selon leur nature chez les adultes
Carcinome de
Poumon

2%

cancer deprostate

12% [PERCENTAGE]

Néo de I'Utérus

5% Néo du sein

53%

Néo du col
26%

Il revient de constater que la majorité des patients aux
CUK, (76%) viennent du Département de Pédiatrie;
suivi du Département de Gynécologie et Obstétrique
(23%). Le faible pourcentage du Département de Mé-
decine Interne représente les malades du sexe féminin.
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Il est a noter que I’dge moyen des patients suivis en
soins palliatifs est de 47,4 +12,8 ans révolus; soit 65,1%
des malades dont ’dge oscille entre 34,6 et 60,2 ans.

Répartition mensuelle de déces des adultes (%)
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Ce graphique renseigne la majorité des malades sont
décédés en février; mars (20%) et décembre 2018. On
note ['absence de décés en avril et mai de la méme
année.




Pourcentage des patients décédés en 2018
répartis par sexe

44%

56%

Répartition des pathologies selon leur nature et le sexe chez les
enfants

Ostéocarcinome
Soins continus 4%
10% ‘ Leucémie
20%

Tumeur du fémur __
0%

Lymphome de
Burkit
13%

INéphroblastome
29% Rétinoblastome

24%

Répartition des déces au département de pédiatrie (2018)

Considérant le sexe, nous notons la prédominance du
sexe féminin (56%) contre le sexe masculin (44%). Cette
prédominance s’expliquerait par un grand nombre
des patients féminins provenant du Département de
Gynéco-Obstétrique.
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Soins palliatifs par activité

accompagnement
spirituel

accompagnement
psycho-social
20%

6%

acc. medical

74%

L’activité la plus réalisée au cours de cette année est
l’‘accompagnement clinique (médical): a elle seule,
elle représente 74% de 'ensemble des cas suivis. L'ac-
compagnement psycho social n’a été réalisée que dans
20% des cas et 'laccompagnement spirituel dans 6%
des cas.

En conclusion

* Une partie des patients suivis a été soumise aux an-
talgiques de premier et deuxieme pallié,

* Quelques patients ont recu la morphine orale qui a
fait disparaitre leur douleur,

« Pour les cas de déces, nous pouvons affirmer que la
prise en charges antalgique (de premiére, deuxieme
et troisieme pallié) associé a l'assistance psycholo-
gique et spirituel a leur demande, a permis la dis-
parition totale de la douleur et ont connu une mort
paisible.

* On note que le rétinoblastome est la plus redoutable
pathologie observée en pédiatrie et le néo du sein en
Gynéco- Obstétrique.
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V. Formations

En 2018, Pallia Familli, partenaire local de
IYAD en République Démocratique du Congo
a réalisé au total 6 séances des formations
en faveur des professionnels travaillant en
institutions sanitaires. Au total, 230 profes-
sionnels ont participé aux formations.

La formation est une composante essentielle
du développement des soins palliatifs. La vi-
sée est double: permettre a un nombre plus
important de patients d’avoir accés aux soins
palliatifs par la diffusion d’une culture pallia-
tive et améliorer la qualité des soins palliatifs
par un processus continu et évidence -based.
La formation spécialisée pour lesquels une
vision d’excellence est développée.

Lenseignement de la médecine palliative doit
tenir compte d’une conception moderne de
soins palliatifs commencés précocement dans
la trajectoire d’'une maladie grave, évolutive
et potentiellement mortelle. Les soins pallia-
tifs sont centrés sur les besoins et préférences
des patients évalués avec précision par des

Théme Homme Femme
Importance de soins palliatifs 22 23
Santé , soins, spiritualité en SP 35 21
Gestion de la douleur en pédiatrie 37 44
Gestion de la douleur avec les opiacés 19 16
Formation continu a ’HGR N’djili 4 2
Formation continu au CUK 2 5
Totale 119 11
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professionnels compétents et formés en com-
munication, et ce quel que soit 'espérance
de vie, la pathologie et I’age du patient (de
'enfant a la personne dgée).

Cette vision des soins palliatifs intégrés né-
cessite un bon dialogue avec les spécialistes
d’organes pour une intrication optimale des
traitements dirigés contre la maladie et des
traitements de confort, et complexifie les
compétences a acquérir.

Linterdisciplinarité est incontournable et né-
cessite une bonne connaissance des respon-
sabilités et limites liées aux différentes pro-
fessions, de méme qu’une prise de conscience
de l'intérét de travailler en complémentarité
avec d’autres professionnels poursuivant des
objectifs communs. Louverture a 'approche
systémique, permettra aux intervenants de
mieux saisir les enjeux liés au soutien et a
’écoute des proches.

Les compétences a acquérir pour le profes-
sionnel qui se forme a l'approche palliative
sont diversifiées. Citons |’évaluation et le
traitement de la douleur et des autres symp-
tomes, les aptitudes en communication, la
connaissance de soi, 'aptitude a reconnaitre
les valeurs essentielles (dignité, respect,
autonomie, qualité de vie.) et formuler adé-
quatement le questionnement éthique, etc.
Les personnes et les professions concernées
par les soins palliatifs sont nombreuses:
accompagnant(e), aspirant(e) en nursing,
assistant(e) social, auxiliaire familial, éduca-

teur (trice), garde malade, Infirmier(e), Kiné-
sithérapeute, logopéde, Médecin Généraliste,
Médecin Spécialiste, Pharmacien, Puéricul-
teur (rice), Psychologue, Volontaire, etc.

V.1. Formation sur le Besoins spirituel
en soins palliatifs

Plusieurs formations ont été organisé dont
notamment, la formation sur les besoins spi-
rituels en soins palliatifs, réunissant un grand
nombre des prestataires, dont pour la plupart
sont de la zone de santé de Mont Ngafula,
il faut ici comprendre 'importance de cette
formation repose dans ce que L'accompagne-
ment vise a diminuer la souffrance psycholo-
gique, morale et spirituelle que ressentent les
personnes en face d’une maladie fatale.

Animé par le Professeur Dominique Jacque-
min de 'UCL, a Kinshasa pour donner une
information sur lapproche de soins santé
et spiritualité comme partie intégrante des
soins palliatifs le 6/04/2018

V.2. Formation sur la gestion de la
douleur en soins palliatifs pédiatrique

Le 11 Avril 2018, il était question d’une forma-
tion spécialisée en gestion de la douleur chez
les enfants;

Bénéficiant de la présence du Professeur Dr
NAGO Humbert de Médecin du Monde Suisse,
Dans sa mission d’évaluation du Projet Soins
Palliatifs Pédiatrique, a animer une formation



des prestataires des cliniques universitaires
de Kinshasa, ainsi que des autres Institutions.

Cette formation a connu la participation de
plus de 80 prestataires, pour un renforcement
de capacité en soins palliatifs pédiatriques.

V.3. Formation sur la gestion de la
douleur avec les opiacées

Dans le cadre du Projet « acces aux opiacés
en RDC » exécuté par I’ asbl Pallia Familli,
partenaire local de mise en ceuvre de 'ONG
Belge IYAD « international youth association
for développement », sous le haut patronage
du Ministére de la Santé Publique ainsi qu’en
collaboration avec la société civile Santé de
Kinshasa, des études et réunions préparatoire
ont été tenues en vue d’évaluer le besoin en
opiacé en RDC.

Ces réunions d’étude révelent qu’il y a un
grand besoin en opiacés dans notre pays pour
la gestion de la douleur et qu’il existe plu-
sieurs différents obstacles a la disponibilité
et accessibilité d>analgésiques opioides dont
notamment:

» La Réglementation

« La connaissance

o I’Economie et 'approvisionnement.

Les participants a l'atelier de formation re-
groupaient pour la plupart, les Médecins et
infirmiers des Hopitaux et acteurs multidisci-
plinaires des ONG travaillant dans la commu-
nauté.

Rapport Annuel 2018
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V.4. Formation continue a I’étranger

Dans le cadre de la collaboration, Pallia Famil-
li et I’'Université Catholique de Louvain, Pallia
Familli a dG bénéficier de quatre inscriptions
a la formation continue sur les soins pallia-
tifs et accompagnement pour 'obtention du
Certificat Inter Universitaire en soins pallia-
tifs, dont deux infirmiers pour la session 2017
-2019 et deux assistants sociaux pour la ses-
sion 2018-2020.

Ces prestataires réalisent leur formation a dis-
tance et en présence selon un calendrier bien
spécifique établie compte tenu de la com-
plexité d’obtention des visas européen.

Les stages de formation permettent une belle
collaboration avec impact d’une part, dans
amélioration de la qualité de la prise en
charge de notre équipe des soins palliatifs,
et d’autre part, en permettant des échanges
multidisciplinaires a des fins de formation.

Nous signalerons que Pallia Familli a organisé
une campagne de sensibilisation, « semaine
sans douleur » du 07 au 12 mai 2018; durant
cette campagne le grand publique a été sensi-
bilisé sur les soins palliatifs et la gestion de la
douleur dans deux zones de santé.
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V.5. Récapitulatif des formations et sensibilisations organisée Par Pallia Familli

Formation sur la gestion des antidouleurs

Date Titre Lieux Nb des participants
5/04/2018 Importance d’une formation certifiant en SP Gombe 45

6-/04/2018 Besoins spirituel en SP CEFA 56

11/04/2018 Gestion de la douleur en soins P. Pédiatrique CUK 81

19-25/04/2018 Gestion de la douleur avec les opiacés Gombe 35

3/02-29/3 Formation UCL (Belgique) UCL 2

17/10-23/11 Stage en soins palliatifs Bruxelles 4

1/06-30 /12 Formation continue a I’hopital de N'djili N’djili

1/06-30/12 Formation continu au CUK CUK 7

7/05 -12/05 Semaine sans douleurs (sensibilisation ) N’djili Mont-Ngafula | 250




VI. Bibliothéque
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Dés sa conception, inauguration jusqu’a ce
jour, la “Bibliotheque pallia’’ reste et restera
une référence et une grande innovation dans
le domaine de soins palliatifs en Afrique en
général et en RD Congo en particulier.

La bibliotheque a vocation médiathéque, a
pour mission d’aider les scientifiques, les
soignants et les étudiants de tous bords a
enrichir leurs connaissances en soins pallia-
tifs. Elle est ouvrable uniqguement les jours
impairs de 8h30 a 15h30.

Bibliotheque de soins palliatifs

La bibliotheque a une connexion internet
devant permettre aux lecteurs d’accéder aux
grandes bibliotheques virtuelles de soins pal-
liatifs européennes et américaines.

L’inauguration de la deuxieme biblio-
théque et collaborations avec les hautes
écoles en sciences infirmiéeres

Une autre collaboration est engagée avec le
réseau des hautes écoles en sciences infir-
mieres pour ’élaboration et la dispensation

du cours de soins palliatifs dans le cursus
de la formation des infirmiers. C’est dans ce
cadre qu’un contrat de collaboration est signé
avec l'Institut supérieur des techniques Médi-
cal/ISTM Kinshasa pour une charge horaire
des cours en soins palliatifs.

Aussi un partenariat conclut avec linstitut
Supérieur en Sciences Infirmieres /ISSI Mon-
kole, a permis l'installation d’une deuxieme
bibliotheque spécialisée en soins palliatifs,
avec l'appui de Pallia Familli.

Bibliothéque de soins palliatifs visité par le prof Jacquemin
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Les étudiants consultant a la bibliothéque de soins palliatifs Deuxiéme Bibliotheque a [’ISSI Monkole
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VIi. Plaidoyer
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Linsuffisance des données relatives aux anti-
douleurs sous contrdle en RDC ne permet pas
d’identifier les besoins réels et par conséquent
de mettre en place des stratégies appropriées
pour y répondre. Mais comme dans de nom-
breux pays, les besoins en antidouleurs sous
contrble devraient étre plus élevés que ceux
exprimés car lutilisation de ces substances
reste tres faible.

La faible utilisation des antidouleurs sous
contréle pourrait s’expliquer par de nom-
breux facteurs notamment la faible disponibi-
lité qui serait étre liée elle-méme a un cadre
législatif et réglementaire restrictif, la faible
capacité des prestataires de soins a prescrire
et administrer ces substances (la peur de la
morphine) et l'ignorance des communautés
sur les bienfaits et risques liés a l'utilisation
de ces substances.

L’organisation d’un Atelier d’élaboration
et actualisation de la législation sur les
opiacés

Les stupéfiants (opiacés) et Les substances
psychotropes communément appelés dro-
gues sont des principes actifs qui agissent au
niveau du systeme nerveux central et dont
’'abus provoque la toxicomanie qui est un
fléau pour l'individu et constitue un danger
économique et social pour ’lhumanité.

Soucieuse de la santé physique et morale de
sa population, déterminée a prévenir et a
combattre 'abus de ces substances et le trafic
illicite auquel il donne lieu,

La RDC a adhéré a plusieurs reglementations
régissant la lutte contre l'utilisation abusive
des drogues et l'usage de ces substances a
des fins légitimes, a savoir médicales et scien-
tifiques.

En dépit de toutes ces réglementations inter-
nationales, le pays reste attaché a la loi n®
27 bis/hygiéne du 15 mars 1933 qui régit les
stupéfiants, les substances soporifiques et les
toxiques, devenus obsoléte a nos jours.

C’est Ainsi, qu’il avait était jugé nécessaire
et impérieux qu’on puisse actualiser la re-
glementation de ces produits dans notre
pays conformément aux recommandations
de l'Organe International de Controle des
stupéfiants(OICS) et de I'OMS qui stipulent
qu’apreés ratification, chaque pays doit élabo-
rer une reglementation adaptée a la gestion
et au controle des stupéfiants, substances
psychotropes, précurseurs chimiques et
autres toxiques.

Cet atelier a eu pour objectif principal, actua-
liser la législation en élaborant une réglemen-
tation adaptée de la gestion des stupéfiants,
substances psychotropes et précurseurs
chimiques en RDC.

Comme objectif spécifique, I’élaboration d’un
premier Draft projet d’arrété sur la reglemen-
tation de la gestion des opiacés, substances
psychotropes et précurseurs chimiques, et,
établir la liste des produits sous contréle in-
ternationale couramment utilisés en RDC.

L’atelier a connu la participation des 14 ex-
perts de la Direction de Pharmacies et Médi-
caments (DPM), un expert du Secrétariat Gé-
néral a la santé, un expert de la Direction de
santé primaire, trois expert de Pallia Familli
ainsi que quelques experts des certaines insti-
tutions de la santé, du 21 au 23 mai.

Lobjectif principal est d’améliorer la dispo-
nibilité et l'accessibilité financiere des anti-
douleurs sous controle afin d’améliorer la
prise en charge de la douleur notamment
des malades en phase terminale de cancer ou
VIH/Sida, blessures d’accidents ou apres une
intervention chirurgicale.
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VIIl. Autre activités
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VIil.1. Planning Familial

A Kinshasa, prés d’une grossesse sur deux
n’est pas désirée, une fille sur quatre est en-
ceinte pour la premiére fois avant [’dge de 19
ans. Or pour les mineures 'avortement n’est
autorisé qu’a des fins thérapeutiques, mais
méme dans ces cas l'accés a l'avortement
n’est pas effectif.

Entre 2006 et 2011, le nombre d’enfants vi-
vant dans les rues de Kinshasa a augmenté
de 45 %. lls sont aujourd’hui 26 000, dont
46% de filles. Dans cette situation, les filles,
qui vivent essentiellement de la prostitution,
risquent d’étre infectées par le VIH, ’hépatite

B et les autres maladies sexuellement trans-
missibles. Les grossesses précoces et non dé-
sirées sont tres fréquentes: chaque mois, 61
bébés naissent dans la rue (rapport médecins
du monde France)

Nous comptons plusieurs déterminants socio-
culturels des grossesses non désirées.

A savoir:

» Le sexe comme bien marchand pour la sur-
vie des jeunes filles

» Le manque d’éducation sexuelle au sein des
familles

» Les violences sexuelles et les croyances
liées au dépucelage des adolescentes

* Les faiblesses du dispositif de promotion
des contraceptifs modernes

» Lopposition des partenaires sexuels a |'uti-
lisation des contraceptifs

* Les risques sociaux et la gestion des gros-
sesses non désirées

« La gestion familiale et communautaire des
grossesses non désirées

Considérant les conséquences multiples et
néfastes qui découlent de cette situation, il se
dégage une nécessité d’informer, de former et
d’orienter les adolescentes vivant dans la rue
sur les méthodes contraceptives en vue d’évi-
ter les grossesses non désirées et précoces
ainsi que les conséquences qui en découlent.

Séance d’insertion d’implant




Au regard de ce qui précéde UASBL Maman
Bolingo Et LUASBL IYAD se proposent d’orga-
niser une campagne de sensibilisation sur la
thématique: Santé sexuelle et reproductive «
Naissances Désirables » dans la commune de
LIMETE au site de PAKAJUMA

Résultat:

* 350 jeunes meres ont été informées, édu-
quées, conscientisées et orientées sur la
santé sexuelle et reproductive;

» 149 meéres jeunes sont sensibilisées sur les
méthodes contraceptives et le planning
familial

VIll.2 Maltraitance envers les
adolescents

Pallia Familli a organisé un atelier avec les
acteurs de santé pour lancer une réflexion
sur la maltraitance envers les enfants et
adolescents. Le theme retenu était: « Com-
prendre et agir ensemble: nouvelles réali-
tés », qu’il s’agisse de nouvelles réalités ou
d’anciennes réalités qui se présentent sous
de nouveaux visages ou dans des nouveaux
contextes; des themes qui demeurent
d’actualité. On a pensé a l'exploitation
sexuelle, sur la représentation des mineurs
dans les services de protection de la jeu-
nesse, le partenariat avec les usagers, les

approches de proximité, la gestion par tra-
jectoires, la prévention et les interventions
innovantes,

Au cours de la rencontre, plusieurs sujets
ont été abordé. Entre autre comment,
intervenir en complémentarité; en gardant
en téte que nous désirons le meilleur pour
nos jeunes, dans une trajectoire fluide.

VIIL. 3. Rehabilitation

Au cours de 'lannée 2018, pallia Familli a ef-
fectué des travaux de réhabilitation de la salle
pour ’équipe mobile de soins palliatifs de la
clinique universitaire de Kinshasa

B LY 7T

Réhabilitation de la salle pour 'EMASP-CUK
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Réhabilitation de la salle pour ’équipe mobile de soins palliatifs
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IX. Congres

Parmi ses objectifs Pallia Familli opte pour la Au cours de I’lannée 2018 Pallia Familli a parti-
participation aux différents Congres de soins cipé a plusieurs Congres.

palliatifs car les Congrés de soins palliatifs
constituent un temps privilégié pour s’infor-
mer, s’interroger et débattre ensemble sur la
facon la plus adaptée a chaque situation pour
prendre soin et accompagner les personnes

Intitulé des Congres Nombres des

membres PF qui ont
participé aux Congrés

relevant de soins palliatifs dans I’évolution et Congres SFAP 2018 Marseille Du 19 au 21 /06/2018 |2

le pronostic de leurs maladies. Congrés mondiale de lutte Kuala Lumpur | Du 1 au 4 /10/2018 1
contre le cancer

Au cours de ses assises les membres de PF 8e Congrés International Liege Du 4 au 5/10/2018 1

mettent en avant la diversité des éclairages du Réseau Francophone de

possibles (soignant, philosophique, sociolo- Soins Palliatifs Pédiatriques

gique, artistique,) de se confronter a la com-
plexité des situations vécues ou des réalités
constatées, qui s’inscrivent pleinement dans
cette approche holistique de ce que vivent les
autres, laquelle complexité est un des repéres
fondamentaux des soins palliatifs.

Limportance des Congres est d’échanger,
avec d’autres acteurs de soins et de la société
civile, de faire émerger et d’enraciner dans
notre société une véritable « culture de l'ac-
compagnement et des soins palliatifs », qui
reste encore mal connue actuellement.

Pallia Familli bien que moteur de soins pal-
liatifs se doit de ne pas étre le seul porteur
de ce changement culturel, car la richesse de
la vie repose bien sur la reconnaissance de
'identité et de la singularité de chacun, mais
aussi sur la capacité a venir a la rencontre de
'autre, dans une recherche de ce qui fait sens
et humanité entre tous.
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X. Rapport financier

Subventions recues en 2018

®IYAD (DGCD)  m IYAD(MDM) Palliafamilli

Au cours de l'année 2018, le PF a bénéfi-
cié l'appui financier d’environ 90% de ces
deux partenaires traditionnel, IYAD (DGCD
et (MDM) en plus de ses propres recettes de
lordre de 10 %.
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Tableau des revenus en 2018

Partenaires Montant %
MDM suisse 26430 usd 40
IYAD 35000 usd 50
Palliafamilli 7000 usd 10
Totale 68430 usd 100
Tableau de dépenses effectués 2018

Description Prix ($) %
Prise en charges des malades 16717,83 25,31
Plaidoyer opiacé 5175 7,8
Fonctionnement de la bibliothéque 3475,39 5,26
Réhabilitation 8357 12,6
Formation SP 9375 14,1
Ressources humaines 6568,44 9,5
Planning familliale 3.234,21 4,9
Frais de fonctionnement 4256 6,4
sensibilisation 3535,78 5,3
Maltraitance 2589 3,9
Participations au congrés 2758,32 4,2
Total 66041,97 99,78%

CONCLUSION ET PERSPECTIVES

Au fil des années [’Association Pallia-
Familli a pu mettre en place un réseau
pour la promotion de soins palliatifs,
certes que le défi reste encore énorme.
Mais les initiatives menées com-
mencent a donner ses fruits. La stigma-
tisation des patients atteint du VIH fait
que plusieurs d’entre eux vivent cachés
et refusent toute aide, et nous signale-
rons surtout I’annonce de la maladie
chronique qui reste toujours un pro-
bléme culturel.

Nous intervenons auprés des patients
démunis, qui ne peuvent pas s’acheter
des anti- douleurs efficaces pour soula-
ger leur douleur, dont une approche de
responsabilisation et de promotion de
la dignité a travers des efforts de la part
des patients, familles et communautés,
n’est pas toujours évidente, dans un
environnement ol se sont succédé éga-
lement des interventions fondées sur la
gratuité.

Il y a plus de demande en assistance
que ce que nous pouvons offrir, car
'appui socio-médical que nous accor-
dons est trés sélectif, compte tenu des
moyens disponibles. Le Ministere de la
Santé reconnait que pres de 75% des
usagers sont exclus des services des
soins formels du fait de la pauvreté.
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réseau Palliafamilli

14, Avenue Mukuala, Commune de Mont Ngafula, Kinshasa-RDC
Tél: 00243850369049 / 00243813869731
E-mail: palliafamillii@gmail.com - www.palliafamilli.net



