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CHAPITRE I. PRESENTATION SUCCINCTE DE PALLIAFAMILLI
1.1 Historique

Pallia Familli est une association créée en 2008 par des professionnels de santé
a Kinshasa 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 vpartir de 1’année 2010, Pallia Familli avec son partenaire I'YAD ont
commencé a mener des actions pour I’intégration de soins palliatifs dans le systéme de Santé
en RDC.

1.2 Objectif Social de Pallia Familli

L’ Association a pour objectif de contribuer durablement a 1’amélioration de la
santé et du bien-étre de la population en R D Congo.

La réalisation de cet objectif s’entend par diverses activités, notamment :

e Susciter et soutenir des initiatives qui favorisent 1’amélioration de la santé et des
conditions de vie en R D Congo

e 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
politiques, les décideurs institutionnels sur la promotion de la médecine palliative.

e Améliorer la qualité de la santé par la promotion des soins palliatifs en RDC

Cet objectif est atteint via :

L’intégration de soins palliatifs au sein du systéme de santé de la RD Congo ;
La diffusion de I’esprit des soins palliatifs a tous les niveaux de la société ;
Les conseils et 1’octroi d’un appui logistique aux professionnels de santé pour un meilleur :
e Accompagnement des patients au stade palliatif ;
e Création d’une structure de formation continue en soins palliatifs ;
e Formation des accompagnateurs volontaires en soins palliatifs ;
e Information et sensibilisation de la population en soins palliatifs.
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I.3.Remerciements a nos partenaires.

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

e L[’Asbl IYAD Belgique, pour son soutien financier, expertise et son encadrement.

e Le Centre HELESI a L’Université Catholique de Louvain (Belgique), pour avoir
supporté 1’intégralité des frais d’inscription de 4 membres pour la formation en vue
de I’obtention du Certificat européen en soins palliatifs.

e L’Asbl Benelux Afro Center (BAC) pour son soutien technique et financier a travers
le programme quinquennal de la DGD .

e La Platte forme soins palliatifs province de Liége pour avoir doté notre bibliotheque
des ouvrages appropriees.

e 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.

e Médecins Du Monde/Suisse, pour son soutien financier et technique dans le
développement des soins palliatifs pédiatriques en R D Congo.

e L’union international contre le cancer (UICC) pour son soutien technique et
financier.

e [’Ambassade de Belgique (Kinshasa), pour I’encadrement et conseils regus.

e Laville d’Anvers pour son soutien financier

e La Province d’Anvers pour son soutien Financier

e Palliabru pour son soutien morale et technique

Leurs contributions ont été d’un apport considérable pour la réalisation de ce travail 6 combien
noble, ainsi, nous les prions de trouver, I’expression éloquente d’un partenariat fructueux et
concret dans ce Rapport.



CHAPITRE Il. STRATEGIES DE PALLIAFAMILLI
11.1 Pallia Familli et les objectifs du développement durable

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

Quoi de plus naturel qu’une bonne situation économique donne plus largement
acces aux biens et services favorisant la santé comme une meilleure nutrition, une meilleure
éducation, un acces a une eau saine et aux réseaux d'assainissement et enfin a un accés a des
services de santé de qualité. Pallia Familli  s’inscrit dans cette logique et s’aligne sur
I’engagement 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 occupent une place importante dans la
lutte contre la pauvreté.

Quant a I’atteinte des ODD, Pallia Familli participe directement a I’atteinte des ODD a travers
son intervention qui consiste a atteindre :

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

Des progres sensibles ont été accomplis dans 1’accroissement de 1’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 chroniques 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 maladies et s’occuper de nombreuses questions de santé fort
différentes, persistantes ou nouvelles.

Objectif 4 : Assurer acceés de tous a une éducation de qualité, sur un pied d’égalité, et
promouvoir les possibilités d’apprentissage tout au long de la vie.

Obtenir une éducation de qualité est le fondement pour 1’amélioration de la vie
et le développement durable. Une formation permanente initiale sur la prise en charge palliative
répond parfaitement a cet objectif.



P2 : Siége Sociale de Pallia Familli

11.2. Stratégie de PALLIAFAMILLI (PF) a long terme

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

Le renforcement des capacités des professionnels de santé :

Le renforcement des capacités des professionnels 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 1’autonomie, de
leur possibilité d’assurer en tant qu’acteurs responsables leur formation personnelle et celle de
leurs communauteés.

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.



CHAPITRE I11. FONCTIONEMENT DE PALLIAFAMILLI

I11.1 Contexte général de la Santé en RD Congo et de soins palliatifs.
I11.1.1Situation sanitaire et financement de la sante.

Le désengagement progressif de 1’Etat, depuis 1987, de la prise en charge des
services sociaux de base s’est traduit entre autres par la modicité du budget allou¢ a la santé.
L’Etat qui se remet peu a peu dans ses responsabilités a encore du mal a atteindre les
performances en termes de prise en charge de problémes de santé¢, comme 1’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 nationale (Etat des lieux de santé 1998,
MICS2 2001, EDS 2007, EDS 2013-2014) menées par le Gouvernement Congolais avec
I’appui des partenaires ont relevé que les défis de santé publique au pays sont encore multiples
et énormes, malgré les avancées significatives réalisées.

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

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

En effet, ’Etat a consacré 4.2% de son budget 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
engagements d’Abuja (15%). Le budget du Ministére de la Santé Publique (MSP) représentait
en moyenne 4% du budget de I’Etat entre 2007 et 2013 sur une tendance a la baisse. Au cours
de cette période, le taux d’exécution n’a jamais dépassé 60%.

En 2015, le budget de la santé sur ressources propres a financé essentiellement
la rémunération (73%), le fonctionnement du Ministere (14%), la contrepartie des projets (5%),
le fonctionnement des hopitaux (3%). L’investissement sur ressources propres n’a constitué que
1% du budget de la Santé.

La République Démocratique du Congo figure parmi les pays d’Afrique
Subsaharienne ou la prévalence des maladies chroniques, dégenératives ou evolutives prennent
de plus en plus d’ampleur. Celles-Ci entrainent souvent, a certaines phases de leur
développement, des séquences des douleurs modérées a tres intenses qui ne rencontrent pas de
traitement 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 présente un trés faible niveau d’usage ou
quasiment nul. Des millions de patients n’ont pas acces 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 I’OMS démontrent que dans le monde, plus 20 millions
de personnes ont besoin chaque année de soins palliatifs 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 persistance et la poussée des pathologies transmissibles et d’autre part, I’expansion des
maladies chroniques (pandémie du VIH) et I’émergence des maladies non transmissibles
comme les cancers, les pathologies métaboliques et dégénératives. Dans le systéme sanitaire de
la RDC, cette progression épidémiologique 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 ét¢ tenus de manicre non formalisée, c’est seulement depuis 2010, a I’initiative de 1’ asbl
IYAD (Asbl de Droit belge ) et Pallia Familli (asbl de Droit congolais), que quelques
associations et institutions sanitaires congolaises confrontées a des patients et familles
nécessitant ces soins ont clairement manifesté leur intention de commencer une réflexion
profonde pour le développement des soins palliatifs.

111.2 Contexte spécifique des Zones de santé de Mont-Ngafula I, 11

L’essence particuliére dont s’occupe les zones de santé de Mont Ngafula 1 et 2
est I’operationnalisation du systéme national d’information sanitaire. Rappelons ici la pyramide
sanitaire de la RDC Congo :

Le niveau central ou national (Ministére de la Santé), le niveau intermédiaire ou
provincial (Ministére Provinciale et Division Provinciale de la Santé) et le niveau periphérique
ou communal (zone de santé), ou interviennent les ONG ou association locale de la santé
travaillant dans la communauté.

Pour ce qui concerne les zones de santé de Mont Ngafula 1 et 2, notre secteur
opérationnel, ce sont des communes péris urbaines de la ville de Kinshasa, faites des collines
avec une population estimée a prés de 340.000 habitants, ou la qualité de la couverture sanitaire
est tres faible, caractérisée par une précarité 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.

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

Réseau de Soins Palliatifs et
AcCc yagnement en RDC

O My

P3. Visite équipe PF.
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ORGANIGRAME DE PALLIAFAMILLI
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P3(1) Equipe de pallla Fam|II|

Le conseil d’Administration(CD)

Le Conseil d’Administrations prend des décisions exécutées par le Comité
Directeur, il est I’organe de conception et veille sur les meilleurs pratiques en matiére de la
gouvernance de 1’association.

Au sein du conseil d’Administration, siége un représentant du Partenaire
principal (IYAD) en 1’occurrence, Monsieur Anselme Mubeneshayi qui a été parmi les
fondateurs de PF ;

Dr Jean Sampert MAKASSI K-KIMWETI (Médecin) : président

Me Alain KABEMBA MBAYA(Juriste) : Secrétaire General

Antoine KANANGA KAMUNGA(Infirmier) : Coordonnateur

Jerry MUJANI (Référent spirituel) : Financier

Le C.A se réunit une fois le mois en session ordinaire et au besoin en session extraordinaire.

Le comité Directeur

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

Le staff : I’organe de mise en ceuvre des activités, sous la direction du Coordonnateur, elle
regroupe, les bénévoles professionnels et non professionnels
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Notre équipe :

Le Président : Dr Jean Sampert MAKASSI K-KIMWETI (Médecin)
Le Coordonnateur : Antoine Kananga Kamunga (Infirmier)

Le chargé de planification : Etienne YUMA (psychologue Clinicien)
Le chargé des questions sanitaires : Jean TSHIENDA (infirmier)
Secrétaire général : Mr Kabemba Alain

Le chargeé de relations extérieures : Joseph Kamuanga (Infirmier)

Le Responsable Bénévole Non professionnel : Emilie MBOLO (Infirmier)
Hervé KABAMBA (Assistant Social,)

Dr Judith META (Médecin)

Mr Jerry Mujani (financier)

Crispin KAKWAKA KATOMBE Ir Statisticien - Démographe
Tintini va Fulu (Musicothérapeute)

Mme Muika Euprasie (secrétaire Médicale)

X/ X/ /7 /7 /7 /7 X/ X/ X/ X/ /7
L X XA X SR XS X I X I XX IR X IR X S X4

X/
X4

L)

X/
X4

L)

111.4 Partenariats avec d’autres organisations, 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
Publique, I’Université de Kinshasa via la Faculté de Médecine, les Cliniques Universitaires de
Kinshasa, I’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 sensibilisation, le stage, le renforcement de
capacité, et aussi de la recherche.

CHAPITRE IV. PRISE EN CHARGE CLINIQUE
IV.1 Soins palliatifs & domicile

Au cours de cette année 2019, 1’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 let 2 ; Les soins palliatifs étant une vocation pour nous, ce qui a marqué une régularité
de visite durant toute I’année 2019. Pour se faire, une planification des activités du jour est faite
des ’arrivé au siege de pallia Familli.

L’équipe de PF offre les services suivants :
e Le traitement de la douleur

La lutte contre divers maux (nausee, anorexie, troubles de la déglutition,
diarrhée, constipation, incontinence, rétention d’urine, dyspnee, toux, rale, escarres...)
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e L’utilisation de divers dispositifs spécialisés

e Le soutien psychologique et moral au patient et a son entourage (affronter et accepter
certaines émotions, 1’angoisse, la dépression...)

e [’information du patient et de son entourage sur le diagnostic, le traitement et le
pronostic.

e La mise en place d’une bonne organisation et d’une bonne coordination des soins
palliatifs dans le cadre familial.

e PF organise d’autres activités qui profitent indirectement a la qualité des soins palliatifs,
comme I’accueil téléphonique des patients et de leur famille, la formation pratique des
volontaires et leur accompagnement.

En effet, les soins palliatifs & domicile particulierement dans la communauté de de
Mont-Ngafula ont besoin d’une régularité¢ de sensibilisation de masse. L’équipe de
pallia a domicile a accompagnée en toute dignité humaine 86 patients a domicile.

Les problématiques de deuil sont tres sérieuses pour la santé non seulement des
personnes ayant subi une perte, mais pour la santé de leurs descendants. Les conséquences 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 travail de I'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,
I’équipe PF accompagne les familles pendant et apres le deuil.
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IVV.2 Soins palliatifs en Institution

l. Activité clinique Hopital de N’Djili

le staff a battu un grand travail dans nos deux équipes mobiles d’accompagnement et des soins
palliatifs, tel que la fréquence des patients est retracée selon les tableaux et graphiques suivants :

i Sexe
pathologie = Vi Total
Néphroblastome 1 3 4
Rétinoblastome 3 5 8
Leucémie 3 4 7
Tumeur 4 2 6
Lymphome 4 3 7
Total 15 17 32
% 46,87 (53,13 (100

TABLEAU N° 1: REPARTITION DE MALADES CANCEREUX PAR SEXE AU
SERVICE PEDIATRIQUE (HGR/NDJILI)

PATHOLOGIE SEXE TOTAL
F M

AVC ISCHEMIQUE |0 0 0

DREPANOCYTHOSE |5 4 8

VIH 0 2 2

TOTAL 5 6 11

% 45,45154,54 1100

Tableau n°2 : REPARTITION DE MALADES NON CANCEREUX PAR SEXE AU
SERVICE PEDIATRIQUE (HGR/NDJILI)
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Tableau n°3 : Répartition selon les consultations en PEDIATRIE (HGR/NDJILI)

%

CONSULTATION NOMBRES
CLINIQUE 85 39,17%
RESEAU DOMICILE |34 15,66%
PARA MEDICAL 46 21,19%
TELEPHONIQUE 45 20,73%
SUIVIE DE DEUIL 7 3,2%
TOTAL 217 100%

Tableau n° 3B : REPARTITION DE MALADES CANCEREUX PAR SEXE AU SERVICE D’'URGENCE

SEXE

PATHOLOGIE TOTAL| %
M F
NEO DU COL 0 2 2 18,1
NEO DU SEIN 0 2 2 18,1
HEPATO CARCINOME 3 2 5 454
ADENO CARCINOME DE PROSTATE 2 0 2 18,1
TOTAL
5 6 11 100
% 45 | 55 100

Tableau n° 4 : REPARTITION DES MALADES NON CANCEREUX PAR SEXE AUX URGENCES

PATHOLOGIE SEXE  totaL| %
M F
AVC ISCHEMIQUE 12 6 18 55
AVC HEMORRAGIQUE 2 5 7 21
CIRHOSE HEPATIQUE 0 2 2 6
CCEUR PULMONAIRE 1 1 2 6
VIH SIDA 0 4 4 12
100
TOTAL 15 18 33
% 45 55 100
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Tableau n°5 : REPARTITION DES MALADES NON CANCEREUX PAR SEXE AU SERVICE DE
MEDECINE INTERNE

PATHOLOGIE SEXE_ | toTAL| %

M | F
VIH SIDA 4 | 2] 6 | 1
CIRHOSE HEPATIQUE 0 | 3| 3 6
AVC ISCHEMIQUE 20 [19] 30 | 72

AVC HEMORRAGIQUE 5 1 6 11

TOTAL 29 | 25 54 100
% 54 | 46 | 100

Tableau n°6 : REPARTITION DES MALADES CANCEREUX PAR SEXE AU SERVICE DE
MEDECINE INTERNE

SEXE TOTAL y

PATHOLOGIE M F 0
ADENOCARCINOME DE PROSTATE 2 0 2 18,1
HEPATO CARCINOME 3 1 4 36,3
NeO DU PANCREAS 2 0 2 18,1

NEO DU COL 0 1 1 9
NEO DU SEIN 0 2 2 18,1
TOTAL 7 4 11 100

% 64 36 100
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Tableau n°7 : REPARTITION DE MALADES NON CANCEREUX PAR SEXE AU SERVICE DES
SOINS INTENSIFS

SEXE

PATHOLOGIE Ml E TOTAL| %

AVC HEMORRAGIQUE 2 0 2 12
AVC ISCHEMIQUE 3 6 9 53
VIH SIDA 1 0 1 6
CIRHOSE HEPATIQUE 2 1 3 17
HYPERTROFIEMALIGNE DE PROSTATE | 2 0 2 12
100

TOTAL 10 7 17

% 59 | 41 | 100

Tableau n°8: REPARTITION DES MALADES CANCEREUX PAR SEXE AU SERVICE DES SOINS

INTENSIFS
SEXE
PATHOLOGIE TOTAL | %
M F

HEPATTO CARCINOME 1 0 1 8,3
CARCINOME HEPIDERMIQUE 1 0 1 8,3
CIRCINOME PEUDIFFERENTIEL 1 3 4 33
TUMEUR LORYNG 0 1 1 8,3
ADENOCARCINOME DE PROSTATE 3 0 3 25
HEPATOCARCINOME 1 1 2 17
100

Total 7 5 12

% 58 42 100
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Tableau n°9: REPARTITION DES MALADES CANCEREUX PAR SEXE AU SERVICE DE
GYNECOLOGIE

SEXE
PATHOLOGIE M I TOTAL| | "
NEO DU COL 0 3 3 50
NEO DU SEIN 0 1 17
NEO DU VULVE 0 2 2 33
TOTAL 0 6 6 100
% 0] 100 | 100

NOMBRES DES CONSULTATIONS POUR TOUS LES PATIENTS
ADULTES A L'HGR/ND’JILI 2019

CONSULTATION

CLINIQUE

RESEAU DOMICILE

PARA MEDICAL
TELEPHONIQUE
ACCOMPAGNEMENT DEUIL

%
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Activité clinique CUK

MALADES CANCEREUX
SEXE

PATHOLOGIE v = TOTAL |%
RETINOBLASTOME 12 13 25 27
LEUCEMIE 16 6 22 23
NEPHROBLASTOME 12 13 25 27
LYMPHOME DE BURKIT 6 4 10 11
TUMEUR PULMONAIRE 3 4 7 7
CARCINOME PEUDIFFERENCIEL |2 0 2 2
MALADIE DE KALLER 2 0 2 2
ABDOMINO SARCOSE 1 0 1 1
TOTAL 54 40 94 100
% 57 43 100
MALADES NON CANCEREUX
PATHOLOGIE SEXE TOTAL | %

M F
DREPANOCYTHOSE |4 3 7 70
GRANULOCYTHOSE |1 1 20
HIVAN 1 0 1 10
TOTAL 6 4 10 100
% 60 40 100
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NOMBRES DE CONSULTATION POUR TOUS LES PATIENTS AUDEPARTEMENT

LES CONSULTATIONS

CONSULTATION TELEPHONIQUE

CONSULTATION CLINIQUE

DOMICILE)

CONSULTATION A DOMICILE (RESEAU

CONSULTATION PARA MEDICALE

ACCOMPAGNEMENT DEUIL

ADULTES
DEPARTEMENT DE GYNECOLOGIE (2019)
MALADES CANCEREUSES
SEXE |TOTAL|%
PATHOLOGIE =
NEO DU SEIN 14 14 47
NEO DU VULVE 2 2 7
NEO DE L'OVAIRE 8 8 27
NEPHROBLASTOME 1 1 3
NEO DU COL 4 4 13
HEPATOCARCINOME |1 1 3
Total 30 30 100
% 100 100

DE PEDIATRIE
AU C.U.K (2019)
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NOMBRES DES CONSULTATIONS POUR TOUTES LES PATIENTES AU

LES CONSULTATIONS

CONSULTATION TELEPHONIQUE
CONSULTATION CLINIQUE

CONSULTATION A DOMICILE (RESEAU
DOMICILE)
CONSULTATION PARA MEDICALE

ACCOMPAGNEMENT DEUIL

DEPARTEMENT DE GYNECOLOGIE AU C.U.K (2019)

DEPARTEMENT DE CHIRURGIE(2019)

MALADES CANCEREUX

SEXE
PATHOLOGIE M = TOTAL | %
ADENOCARCINOME DE PROSTATE |2 0 2 22
TUMEUR VASCULAIRE 0 2 2 22
TUMEUR DE LA VESSIE RECIDIVE 0 1 1 11
NEO DU PANCREAS 1 0 1 11
NEO DU SEINS 0 1 1 11
TUMEUR RECTAL 2 0 2 22
TOTAL 5 4 9 100
%

56 44 100
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MALADES NON CANCEREUX
SEXE
PATHOLOGIE TOTAL | %
M F
TRAUMATISME VERTEBRAL
MEDILLAIRE 2 0 |2 67
TETRAPLEGIE 1 0 |1 33
TOTAL 3 0 |3 100
% 100 |0 |100

NOMBRES DES CONSULTATIONS POUR TOUS LES PATIENTS AU
DEPARTEMENT DE CHIRURGIE (2019)

LES CONSULTATIONS

CONSULTATION TELEPHONIQUE
CONSULTATION CLINIQUE

CONSULTATION A DOMICILE (RESEAU
DOMICILE)
CONSULTATION PARA MEDICALE

ACCOMPAGNEMENT DEUIL
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En conclusion

L’approche pédiatrique étant tres particuliere, 1’équipe a rencontré quelques difficultés
1) Besoins en communication

Pour bien communiquer avec les patients et leur famille, il faut étre attentif au stade de
développement de I’enfant et a la langue, a la culture et a la connaissance de la maladie du
patient et de la famille et a leur degré de confiance en 1I’équipe. Chaque famille a par ailleurs
ses propres caractéristiques psychosociales. Un enfant atteint d’'une maladie potentiellement
mortelle peut mettre a rude épreuve ou remettre en question les relations existantes au sein de
la famille.

La plupart des patients qui n’ont pas encore atteint 1’dge de la maturité ou I’age 1égal du
consentement peuvent avoir sur ces questions un avis qui différe de celui des parents ou de la
famille.

2) transport

Kinshasa étant une ville cosmopolite il est difficile de faire les visites a domicile avec le
transport public car le temps mis sur le chemin est trés long et épuise les professionnelles de
la santé .

2) La formation

La formation est une composante essentielle du développement des soins palliatifs. La visée est
double: permettre a un nombre plus important de patients d’avoir acces aux soins palliatifs par
la diffusion d’une culture palliative 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.

Le personnel soignant n’est pas encore suffisamment formé sur 1’approche soins palliative
pédiatrique .



25

CHAPITRE V. FORMATIONS

En 2019, Pallia Familli, partenaire local de I'YAD en République Démocratique du Congo a
réalisé au total 3 séances des formations.

La formation est une composante essentielle du développement des soins
palliatifs. La visée est double : permettre a un nombre plus important de patients d’avoir acces
aux soins palliatifs par la diffusion d’une culture palliative 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.

L’interdisciplinarité est incontournable et nécessite une bonne connaissance des
responsabilités et limites liées aux différentes professions, de méme qu’une prise de conscience
de l’intérét de travailler en complémentarité avec d’autres professionnels poursuivant des
objectifs communs. L’ouverture a I’approche systémique, permettra aux intervenants de mieux
saisir les enjeux liés au soutien et a I’écoute des proches.

Les compétences a acquérir pour le professionnel qui se forme a I’approche palliative sont
diversifiées. Citons I’évaluation et le traitement de la douleur et des autres symptomes, les
aptitudes en communication, la connaissance de soi, I’aptitude a reconnaitre les valeurs
essentielles (dignité, respect, autonomie, qualité de vie.) et formuler adéquatement le
guestionnement 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, éducateur (trice), garde malade, Infirmier(e), Kinésithérapeute, logopede, Médecin
Généraliste, Médecin Specialiste, Pharmacien, Puériculteur (rice), Psychologue, Volontaire,
etc.

1) Formation sur la gestion de la douleur en soins palliatifs pédiatrique

Le 22 novembre 2019, il était question d’une formation 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 de 1’hopital de N’djili , ainsi que des autres Institutions.

Cette formation a connu la participation de plus de 89 prestataires, pour un renforcement de
capacité en soins palliatifs pédiatriques.
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2) Cour initiale de soins palliatifs a ’PISTM Kinshasa

40 heures de cours de soins palliatifs ont été dispensés a 1500 étudiants de premiere année
soins infirmier du 28/10/20190au 2/11/2019

L’enseignement de la médecine palliative doit tenir compte d’une conception moderne de
soins palliatifs intégré dans la trajectoire des étudiants. Les soins palliatifs sont centrés sur les
besoins et préférences des patients évalués avec précision par des étudiants compétents et
formés en communication, Cette vision de formation initiale en soins palliatifs dans les écoles
de soins infirmiers nécessite un bon dialogue avec les spécialistes d’organes pour une
intrication optimale des traitements diriges contre la maladie et des traitements de confort, et
complexifie les compétences a acquerir.

SOINS PRILIATES
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3) Gestion d’une équipe mobile en soins palliatifs

Pallia Familli a sélectionné, dans le cadre de son programme de formation, les cliniques
universitaires pour le développement de cette approche au travers une équipe mobile des soins
palliatifs, ainsi dans le but du renforcement de capacité et de la redynamisation de cette équipes
mise en place depuis quelques années, une journée de formation 1/11/2019 sur la gestion de
I’équipe mobile en soins palliatifs a été organisé avec une participation de 40 professionnels
de la santé .

L’ objectif de cette formation est :

- D’identifier les valeurs et principes des Soins palliatifs ;

- Reactualiser et adapter le contenu de la philosophie de la médecine Palliative a la réalité
hospitaliére ;

- Identifier les problémes de ’intégration des Equipes mobiles intra-hospitaliéres.

- Chercher des nouvelles stratégies de communication et d’intégration et améliorer le
fonctionnement des équipes mobiles.

CHAPITRE VI. PLAIDOYER
| . Atelier d’identification d’obstacle a I’utilisation de la morphine

Tenue a Kinshasa Gombe, du 19/04/2019 au 20/04 /2019 de 9h a 15h tous les jours, cette
atelier a connu la participation du Conseiller au college santé de la présidence de la République,
du Ministere de la santé par le billet du secrétaire géneéral a la santé, des différentes directions
du Ministere de la santé dont notamment : la Direction de Pharmacie et Médicaments, la
direction de soins de santé primaire, le Programme national d’approvisionnement en
Médicaments ; ainsi que des différents experts en soins palliatifs et gestions de la douleurs et
personnels enseignants des institutions d’enseignements supérieurs en soins infirmier et la
société Ameéricaine de cancer.

Comme le précedent atelier, une moyenne de 40 personnes étaient au rendez-vous, constitué
d’un grand nombre des professionnels de la santé, Médecin, infirmiers, experts du ministere de
la santé et pharmaciens.

Tous les intervenants (cuk, pallia Familli, DPM, PNAM, D5, H. Biamba Mutombu) ont abordé
dans le sens de démontrer que, les soins palliatifs vont plus loin que le soulagement de la
douleur. 1ls ont pour but de prendre en charge a la fois la souffrance physique, psychosociale et
affective des patients qui présentent des maladies graves avancées, et de soutenir les membres
de la famille qui leur dispensent des soins.

Pres du tiers des personnes qui ont besoin de soins palliatifs souffrent du cancer. Les autres sont
atteintes de maladies évolutives qui touchent le cceur, les poumons, le foie, les reins, le cerveau,
ou bien de maladies chroniques mortelles, dont le VIH et la tuberculose résistante aux
médicaments.

A I’heure actuelle, une personne sur 10 seulement ayant besoin de soins palliatifs — c’est-a-dire
les soins médicaux destinés a soulager la douleur doit étre disponible, les symptdmes et le stress
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dus a une maladie grave doivent étre accompagnés. Le droit a la santé aussi bien que 1’acces
aux soins palliatifs, au traitement contre la douleur sont universellement reconnu.

En effet, il est reconnu aux personnes souffrantes des maladies non Transmissibles, incurables
ou en stade terminal d’une maladie transmissible, le droit de mourir avec dignité et a I’abri des
douleurs évitables.

En Afrique, la disponibilité des stupéfiants essentiels a 1’usage médical se révéle trop faible
précise le rapport de I’OICS.

Le constat fait en RDC, compté parmi le pays a faible revenu, révele que malgré les besoins de
plus en plus croissant en soins palliatifs, des millions des patients n’y ont pas acces du fait de
son offre qui est quasiment nulle. Le recours aux antalgiques puissants comme la morphine
(Palier 111, échelle OMS) pour traiter la douleur est rarissime.

Les oncologues affirment que dans la plupart des cas, devant les douleurs trés intenses, ils se
rabattent sur d’autres molécules comme le Tramadol (Palier II échelle de I’OMS).

Or, a cause de leur efficacité analgésique, les opioides et surtout la morphine, sont
indispensables pour traiter la forte douleur caractéristique de la phase terminale.

Aprés des réflexions en travaux de groupe, les recommandations ont été formulé (Réf. Rapport
de I’ Atelier).
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seau Palliafamilli
VIENT, QUELLES SONT NOS ACTIONS ?
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CHAPITRE VII : CONGRES

Parmi ses objectifs Pallia Familli opte pour la participation aux différents
Congres de soins palliatifs car les Congres de soins palliatifs constituent un temps privilégié
pour s’informer, s’interroger et débattre ensemble sur la facon la plus adaptée a chaque situation
pour prendre soin et accompagner les personnes relevant de soins palliatifs dans 1’évolution et
le pronostic de leurs maladies.

Au cours de ses assises les membres de PF mettent en avant la diversité des
éclairages possibles (soignant, philosophique, sociologique, artistique,) de se confronter a la
complexité 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.

L’importance 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
I’accompagnement et des soins palliatifs », qui reste encore mal connue actuellement.

Pallia Familli bien que moteur de soins palliatifs 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 1’identité et
de la singularité de chacun, mais aussi sur la capacité a venir a la rencontre de I’autre, dans une
recherche de ce qui fait sens et humanité entre tous.

Au cours de I’année 2019 Pallia Familli a organisé le troisieme congres international de soins
palliatifs du 24/10 au 26/10 avec une participation de 750 participants.
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ISTM KINSHASA, PALLIAFAMILLI, SOFT-PR, CPJ

remercient les organisations suivant pour leur contributions, fechniques et financieres :

Le président de Ia République S E Félix Antoine Tshisekedi Tshilombo
Le Ministre de fa Santé : Dr Eteni Longondo
BAC ashl
Médecin du Monde Suisse
Asbl Soins Palliatifs Saint-Jean
L'Ambassade de Ia Belgigue en R D Congo
1SSI Monkole
Clinique Universitaire de Kinshasa
lle d"Anvers
Province d'Anvers
Platte forme soins palliatifs Province de Lidgge
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Université l:amlmue de Louvain / HELESI
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CHAPITRE VIII. RAPPORT FINANCIER

%

®IYAD (DGCD) W IYAD(MDM) = Palliafamilli

Figure n° 5 : SUBVENTIONS RECUES EN 2019

Au cours de I’année 2019, le PF a bénéficié 1’appui financier d’environ 90% de ces deux
partenaires traditionnel, [YAD (DGCD et (MDM) en plus de ses propres recettes de 1’ordre
de 10 %.

Tableau des revenus en 2018

Partenaires Montant %
MDM suisse 26430 usd 40
IYAD 37000 usd 50
Palliafamilli 5000 usd 10
Totale 68430 usd 100

Tableau de dépenses effectués 2019

Description Prix ($) %
Prise en charges des 16717,83 25,31
malades

Plaidoyer opiacé 5000 7,8
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Fonctionnement de la 3475,39 5,26
bibliothéque

Réhabilitation 6357 12,6
Formation SP 9375 14,1
Ressources humaines 6568,44 95
Autres activités 3.234,21 49
Frais de fonctionnement 5600 6,4
Sensibilisation 3535,78 53
Participations au congres 8347,32 4,2
Total 68210,97 99,78%




