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Soins Palliatifs en République Démocratique du Congo



Actuellement, membre de l’Association Nationale Congolaise des Soins Palliatifs, le Dr. EWUSU BALENGU n'est plus seulement un praticien : il est un acteur qui a transformé les défis de son terrain en un puissant moteur de réflexion sur l'accompagnement et la dignité humaine. Médecin basé en RDC, il a rapidement identifié que la médecine ne pouvait suffire sans une approche holistique des souffrances complexes.
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Soins Palliatifs en République Démocratique du Congo : Feuille de route pour mettre fin à la souffrance évitable
Le système de santé de la République Démocratique du Congo est confronté à un double défi : la lutte contre les maladies infectieuses aiguës (paludisme, choléra, Ebola) et la montée  des maladies chroniques  (cancers, insuffisance rénale, VIH avancé). Si la survie est un combat quotidien pour des millions de Congolais, la question de la dignité en fin de vie reste au stade embryonnaire de la politique de santé publique. 
Ce livre est  conçu pour être un guide essentiel, un outil de plaidoyer et une boussole stratégique pour le secteur de la santé congolais. Il vise à ancrer les Soins Palliatifs  dans la réalité des centres de santé, des hôpitaux, des familles et des communautés, transformant le concept de soulagement en une pratique concrète et accessible. Cet ouvrage se veut être un livre de référence, non seulement pour diagnostiquer les lacunes, mais surtout pour proposer des solutions concrètes. Il est destiné aux décideurs du Ministère de la Santé Publique, du Ministère de l'Enseignement Supérieur, aux professionnels de la santé, aux organisations non gouvernementales et à la société civile. L'intégration des Soins Palliatifs est un investissement éthique et économiquement rationnel qui garantit que, même lorsque la guérison n'est plus possible, la dignité des congolais demeure non négociable.

Le Dr. EWUSU BALENGU Epiphanie est un clinicien-chercheur congolais (RDC), détenteur du Diplôme Inter-universitaire (DIU) en Drépanocytose, qui lui  a conféré une expertise de premier plan dans la gestion de la douleur chronique et des soins au long cours, des piliers fondamentaux des soins palliatifs.
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[bookmark: _Toc213176777]Avant-propos

Au cœur de l'Afrique, riche de sa culture de solidarité et de sa foi profonde, la République Démocratique du Congo (RDC) affronte d'immenses défis sanitaires. Si la lutte contre le paludisme, le VIH/SIDA et les épidémies, à juste titre, mobilisé les énergies et les ressources, une crise humanitaire invisible et largement silencieuse persiste : celle de la souffrance évitable.

Chaque jour, dans nos hôpitaux, nos centres de santé et nos foyers, des milliers de Congolais atteints de maladies chroniques évolutives – cancers, insuffisances rénales, SIDA avancé – terminent leur vie dans des conditions de douleur et de détresse atroces. Cette souffrance est évitable, car la science médicale a les moyens de la soulage : les soins palliatifs. Les soins palliatifs sont une composante des soins pour les malades atteints d’affections chroniques et incurables depuis le diagnostic jusqu’au décès et même après le mort. Des soins palliatifs efficaces nécessitent une approche large et interdisciplinaire incluant la famille et utilisant les ressources communautaires disponibles. Ils peuvent être appliqués avec succès chez l’adulte comme chez l’enfant même dans les pays aux ressources limitées.

Pourtant es médecins, infirmiers, prêtres, humanitaires – travaillent sans relâche, souvent avec des moyens dérisoires, pour restaurer la dignité. Leurs initiatives, portées par des organisations comme l'Association Nationale Congolaise des Soins Palliatifs (ANCSP) et Palliafamilli, prouvent que mettre fin à la souffrance évitable non soulagée est possible.

Cet ouvrage, Soins Palliative en République Démocratique du Congo - La feuille de route pour mettre fin à la souffrance évitable, est un appel au sursaut. Il s'adresse aux autorités politiques, aux décideurs de la santé, aux professionnels soignants, aux éducateurs et à la société civile. Il ne se contente pas de dénoncer l'ampleur du problème ; il offre un plan d'action concret et adapté – la Feuille de Route Nationale– pour ancrer la médecine palliative au cœur de notre système de santé.

Il est temps de dépasser les mythes selon lesquels la souffrance serait une fatalité culturelle ou une composante inévitable de la maladie grave. Soulager la douleur et assurer la dignité jusqu'au dernier souffle est un droit fondamental et un impératif éthique. En intégrant pleinement les soins palliatifs, la RDC ne fera pas que soigner ses malades ; elle prouvera sa maturité humaine et son engagement envers chaque citoyen, du premier au dernier jour de sa vie.



























[bookmark: _Toc213176778]Introduction

Le système de santé de la République Démocratique du Congo est confronté à un double défi: la lutte contre les maladies infectieuses aiguës (paludisme, choléra, Ebola) et la montée  des maladies chroniques (cancers, insuffisance rénale, VIH avancé). Si la survie est un combat quotidien pour des millions de Congolais, la question de la dignité en fin de vie reste en phase  embryonnaire de la politique de santé publique. Ce livre se penche sur une réalité sombre, souvent invisible : l'ampleur de la souffrance physique et psychologique non soulagée des patients atteints de maladies terminales et de leurs familles.
Pour des milliers de Congolais confrontés à des maladies graves, chroniques ou mettant leur vie en danger, l'accès à des soins qui soulagent la douleur et améliorent la qualité de vie reste un luxe, non une norme. Cette réalité est d'autant plus poignante que les Soins Palliatifs – cette approche de soins active et holistique – sont reconnus mondialement comme un droit humain fondamental et un élément essentiel de tout système de santé complet. 
Les Soins Palliatifs (SP), tels que définis par l'Organisation Mondiale de la Santé (OMS), constituent une approche essentielle qui améliore la qualité de vie des patients (adultes et enfants) et de leurs familles confrontés aux problèmes associés à une maladie potentiellement mortelle, par la prévention et le soulagement de la souffrance, identifiée précocement et évaluée avec précision, et le traitement de la douleur ainsi que d'autres problèmes physiques, psychosociaux et spirituels.
Les soins palliatifs sont une philosophie de soins qui associent toute une gamme de thérapie, dont l’objectif est d’assurer la meilleure qualité de vie possible aux personnes atteintes de maladies chroniques et incurables ainsi qu’à leurs familles. Ils permettent en outre d’assurer la continuité des soins, d’apporter des soins de qualité pour tous à l’hôpital, dans la communauté et à domicile. Cette philosophie est basée sur le principe que chacun a le droit d’être soigné et de mourir dans la dignité et que le soulagement de la douleur physique, affective, spirituelle et sociale est un droit inaliénable et essentiel à ce processus. Ce livre, "Soins Palliatifs en République Démocratique du Congo: Feuille de route pour mettre fin à la souffrance évitable", est né de l'impératif éthique et pratique de transformer cet état de fait.
L’insuffisance des soins palliatifs en RDC se traduit par une charge de morbidité et de mortalité inacceptable, où des patients meurent dans la douleur physique, la détresse psychologique, le désarroi social et la solitude spirituelle. Bien que d'importantes avancées aient été réalisées dans d'autres domaines de la santé publique, l'intégration des soins palliatifs dans le parcours de soins national demeure à un stade embryonnaire. Ce décalage crée une fracture profonde entre les besoins réels de la population et les capacités du système de santé à y répondre.
Cet ouvrage se veut être un livre de référence, non seulement pour diagnostiquer les lacunes, mais surtout pour proposer des solutions concrètes. Notre démarche s'articule autour de deux parties fondamentales :
· La Première Partie établit un Diagnostic Systémique de la Souffrance Évitable. Elle expose l’état des lieux, analyse les besoins non satisfaits et identifie les obstacles majeurs : qu’ils soient législatifs (notamment la restriction d'accès aux opioïdes), logistiques, ou liés au déficit de formation et de sensibilisation.
· La Deuxième Partie présente la Feuille de Route Stratégique, un plan d’action pragmatique et phasé, conçu pour être immédiatement applicable. Elle propose des solutions concrètes pour l’intégration des SP dans les différents niveaux du système de santé, du centre de santé rural (via les ASC) aux Unités Hospitalières Palliatives (UHP). Cette partie détaille la stratégie de libération et de sécurisation de l'approvisionnement en morphine, et les propositions d'intégration des SP dans le curriculum académique.
[bookmark: _Toc213176428]Cette feuille de route est une proposition stratégique, étape par étape, destinée aux décideurs politiques, aux professionnels de la santé, aux organisations de la société civile et aux bailleurs de fonds, visant à intégrer durablement les soins palliatifs à tous les niveaux du système de santé en RDC.









[bookmark: _Toc213176779]Partie I : État des Lieux de la Souffrance en République Démocratique du Congo 


Cette première partie établit le diagnostic qui justifie l'urgence d'une stratégie nationale en soins palliatifs. La République Démocratique du Congo fait face à une souffrance massive et largement évitable, fruit d'une double charge de morbidité (l'émergence des MNT couplée aux défis infectieux) et d'une défaillance systémique dans la gestion de la douleur.













[bookmark: _Toc213176780]Chapitre 1 : Paysage Epidémiologique de la République Démocratique du Congo

Le paysage épidémiologique en République Démocratique du Congo (RDC) est caractérisé par une double charge de morbidité : celle des maladies transmissibles (infectieuses) et celle, croissante, des maladies non transmissibles (chroniques). Cette complexité est exacerbée par des facteurs structurels comme la pauvreté, les conflits armés, la faiblesse des infrastructures sanitaires et les défis logistiques liés à l'immensité du territoire et à la difficulté d'accès aux zones reculées. Les maladies transmissibles continuent de représenter la principale cause de morbidité et de mortalité.
1.1. [bookmark: _Toc213176781]Le Fardeau  des Maladies Infectieuses 
Les maladies transmissibles continuent de représenter la principale menace pour la santé publique en RDC.

1.1.1. [bookmark: _Toc213044983]VIH/Sida 
Il est considéré comme une épidémie généralisée, mais à faible prévalence par rapport à d'autres pays d'Afrique australe. Des progrès significatifs ont été réalisés dans la mise à disposition du traitement antirétroviral (ARV).

	Indicateur
	Données


	Personnes vivant avec le VIH
	 Environ 520 000 personnes (dont 300 000 femmes et 50 000 enfants) (2023)


	Prévalence chez les adultes (15-49 ans)
	0,7 % (Donnée de référence ONUSIDA 2016, souvent citée comme stable)


	Nouvelles infections annuelles
	Environ 21 000 nouvelles infections (dont 7 000 chez les enfants) (2023)


	Statut
	L'endémie est considérée comme toujours en croissance (2023)



1.1.2. [bookmark: _Toc213044984]Tuberculose 
La tuberculose (TB) demeure un problème majeur de santé publique, y compris les formes multirésistantes (TB-MR). Elle est fortement liée à la pauvreté et à la co-infection par le VIH. ?La RDC est l'un des pays les plus touchés par la tuberculose à l'échelle mondiale.

	Indicateur
	Données


	Cas enregistrés
	Près de 300 000 cas enregistrés (en 2024)


	Décès annuels
	Environ 4 000 décès enregistrés chaque année


	Rang mondial
	8e rang mondial (et 2e en Afrique) pour le plus grand nombre de tuberculeux



1.1.3. [bookmark: _Toc213044985]Paludisme 
Le paludisme est la première cause de morbidité et de mortalité dans le pays, touchant de manière disproportionnée les femmes enceintes et les enfants de moins de cinq ans. La transmission est endémique et stable dans la majorité du territoire. Les efforts de lutte se concentrent sur la distribution de moustiquaires imprégnées d'insecticide à longue durée d'action (MILDA), le traitement par associations médicamenteuses à base d'artémisinine (ACT) et la gestion des cas. Le paludisme reste la première cause de morbidité et de mortalité en RDC, qui est le deuxième pays au monde le plus touché.

	Indicateur
	Données


	Cas estimés
	33,1 millions de cas estimés (2023)


	Décès signalés
	22 224 décès signalés (2023)


	Décès enregistrés (2024)
	Plus de 21 000 décès enregistrés (sur l'année 2024)


	Rang mondial
	2e rang mondial pour le nombre de cas (12,6 % du total mondial) et de décès (11,3 % du total mondial) (2023)




1.1.4. [bookmark: _Toc213044986]Maladies à potentiel épidémique élevé
La RDC est considérée comme un foyer épidémique mondial pour plusieurs maladies à déclaration obligatoire, nécessitant une surveillance accrue :

a) Choléra 
Endémique le long du fleuve Congo et dans les zones lacustres de l'Est. Les flambées sont liées à l'assainissement inadéquat et à l'accès limité à l'eau potable.Le choléra est une maladie endémique dans l'Est du pays, dont les flambées sont directement liées aux déplacements massifs de populations et à la dégradation des conditions d'hygiène.

	Indicateur
	Donnée 
	Statut


	Cas suspects
	Plus de 38 000 cas suspects (depuis janvier 2025)
	Résurgence aiguë, l'épidémie s'étend à des zones non endémiques comme Kinshasa.

	Décès
	Près de 950 décès (depuis janvier 2025)
	Taux de létalité en augmentation due aux décès communautaires.

	Létalité communautaire
	80 % des décès surviennent en dehors des structures de santé
	Indique un retard de consultation critique et un accès limité aux centres de traitement.



b) Fièvres Hémorragiques Virales (FHV) 

La RDC a été le théâtre de multiples épidémies de maladie à virus Ebola (MVE) et de fièvre de Marburg. Le pays possède une expertise croissante dans la gestion de ces épidémies, notamment avec l'utilisation de la vaccination en anneau. Bien qu'Ebola ne soit pas une maladie endémique à prévalence constante, les flambées récurrentes sont un élément clé du paysage sanitaire de la RDC. Une nouvelle épidémie a été déclarée très récemment.





	Indicateur
	Données

	Statut

	Flambée actuelle
	Épidémie déclarée dans la province du Kasaï (Septembre 2025)
	C'est la 16e épidémie du pays.

	Cas totaux
	64 cas au total (53 confirmés, 11 probables) (au 28 septembre 2025)
	Les femmes représentent une majorité disproportionnée des cas.

	Décès totaux
	42 décès (31 confirmés, 11 probables) (au 28 septembre 2025)
	Taux de létalité élevé.

	Taux de létalité
	65 %
	Ce taux élevé témoigne de la difficulté d'accès aux soins précoces dans cette région.



1.2. [bookmark: _Toc213176782]Émergence et progression des maladies non transmissibles (MNT)
L'image sanitaire traditionnelle de la République Démocratique du Congo (RDC) a longtemps été dominée par le fardeau des maladies infectieuses (VIH/SIDA, Paludisme, Tuberculose). Cependant, le pays est désormais confronté à une « épidémie silencieuse » : l'augmentation rapide et souvent non diagnostiquée des Maladies Non Transmissibles (MNT). Cette double charge épidémiologique (maladies transmissibles et non transmissibles) met une pression insoutenable sur un système de santé déjà fragile et garantit que des millions de vies se terminent dans une souffrance physique et psychosociale intense.
[bookmark: _Toc213044988][bookmark: _Toc213176783][bookmark: _Toc213044989]Les MNT, liées en partie à l'urbanisation croissante, aux changements de modes de vie (alimentation, sédentarité) et à l'exposition au stress chronique, sont par nature des maladies chroniques et progressives. Elles engendrent un besoin continu, croissant et, in fine, exclusif, en soins palliatifs et de support, la guérison n'étant souvent plus une option thérapeutique viable lors de la prise en charge tardive.

1.2.1. Cancers
L'incidence des cancers est en hausse, notamment le cancer du col de l'utérus chez les femmes et le cancer de la prostate chez les hommes. Le diagnostic précoce est souvent difficile, et l'accès à la chimiothérapie et à la radiothérapie reste très limité. Les données récentes soulignent une situation très préoccupante en oncologie, avec une forte mortalité due à des diagnostics tardifs.

	Indicateur
	Données

	Remarques

	Mortalité (2025)
	Près de 72 % des plus de 50 000 cas diagnostiqués sont décédés (Statistiques du Ministère de la Santé, février 2025).
	Cette létalité extrêmement élevée est typique d'une absence de prise en charge précoce et palliative de qualité.


	Nouveaux cas & Décès (2022)
	48 839 nouveaux cas recensés, dont 34 812 décès (Ministère de la Santé, 2022).
	Les cancers les plus fréquents sont ceux du sein (16,5 %), du col de l'utérus (13,1 %) et de la prostate (9,4 %).


	Cancer du Col de l'Utérus
	Environ 18,85 millions de femmes de 15 ans et plus risquent de développer cette maladie (2024).
	Ce cancer est une cause majeure de besoin en soins palliatifs féminins.




[bookmark: _Toc213044990]Dans l'écrasante majorité des cas, le déficit en plateau technique (absence d'imagerie avancée, de radiothérapie et de chimiothérapie sophistiquée) et les coûts prohibitifs des rares traitements disponibles, font que le patient arrive aux portes des centres de soins non pas pour guérir, mais pour mourir dans la dignité.
1.2.2. Maladies cardiovasculaires, Maladies rénales  et diabète 
L'urbanisation croissante et les changements de mode de vie (régimes alimentaires, sédentarité, tabagisme) contribuent à l'augmentation des cas d'hypertension artérielle, d'accidents vasculaires cérébraux (AVC), d'insuffisances rénales chroniques et de diabète de type 2. Le dépistage et la gestion de ces affections sont limités, entraînant des complications sévères.

a) Hypertension Artérielle

L'Hypertension Artérielle (HTA) est le principal facteur de risque cardiovasculaire et cause des complications terminales.

	Indicateur
	Données

	Remarques

	Hypertension Artérielle (HTA)
	Environ 30 % des Congolais souffrent d'HTA (Chiffres souvent cités par les ONG et la SOCOCAR).
	Dans la capitale, la prévalence de l'HTA chez les adultes est de 11 % (Enquête STEPS à Kinshasa).

	Impact sur la mortalité
	Les maladies cardiovasculaires représentent 9,2 % de l'ensemble des décès en Afrique.
	L'HTA est responsable de la grande majorité des événements cardiovasculaires, souvent irréversibles.



b) Insuffisance rénale chronique et Diabète
L'insuffisance rénale chronique (IRC) est en forte progression, souvent liée à l'hypertension et au diabète, et nécessite des soins palliatifs lourds en l'absence de dialyse ou de transplantation.

	Indicateur
	Données 

	Remarques

	Maladies rénales globales
	Près de 13 % de la population congolaise souffrirait de maladies rénales (2023).
	Cela inclut tous les stades de la Maladie Rénale Chronique (MRC).

	Insuffisance Rénale Chronique (IRC)
	Prévalence de l'IRC (DFGe < 60 ml/min/1,73 m2) estimée à 8 % dans la population générale de Kinshasa (Anciennes études de Kinshasa, souvent citées).
	Plus de 65 % des patients admis en milieu hospitalier le sont au stade terminal, nécessitant dialyse ou soins palliatifs (Résultats d'études à Kinshasa).

	Diabète
	Prévalence de 15,5 % dans la ville de Kinshasa chez les adultes de plus de 15 ans (Enquête STEPS).
	Le diabète est la deuxième cause d'IRC.



1.3. [bookmark: _Toc213176784]Autres Fardeaux Sanitaires
1.3.1. [bookmark: _Toc213044992]Santé mentale
La santé mentale est un domaine de préoccupation croissante, particulièrement dans les régions touchées par des conflits (Est de la RDC). Les traumatismes de guerre, le déplacement et les violences basées sur le genre engendrent une forte prévalence de troubles de stress post-traumatique et de dépression.

1.3.2. [bookmark: _Toc213044993]Malnutrition et Crise Nutritionnelle 
La crise nutritionnelle est un facteur clé de morbidité, en particulier chez les enfants, et est directement exacerbée par les conflits et les déplacements de populations.

	Indicateur
	Donnée la plus récente (Période)


	Enfants (0-5 ans) touchés
	Plus de 48 % des enfants de 0 à 5 ans sont touchés par la malnutrition (Mars 2025)


	Malnutrition aiguë globale (MAG)
	Prévalence de la MAG atteignant 8,2 % (Janvier 2025)


	Malnutrition aiguë sévère (MAS)
	Prévalence de la MAS atteignant 2,6 % (Janvier 2025)

	Population dans le besoin
	Plus de 1,1 million de femmes enceintes/allaitantes et d'enfants de moins de 5 ans nécessitent une assistance nutritionnelle (Janvier 2025)



[bookmark: _Toc213044994]
1.3.3. Maladies Tropicales Négligées (MTN) 
Les MTN, qui affectent les populations les plus pauvres et isolées, sont un fardeau chronique en RDC.

	Maladie
	Donnée de prévalence/Charge 


	Trypanosomiase Humaine Africaine (THA) / Maladie du sommeil
	La RDC abrite 80 % de tous les patients atteints dans le monde.

	Onchocercose (Cécité des rivières)
	Fait partie des maladies ciblées par les programmes de chimiothérapie préventive de masse.

	Schistosomiase (Bilharziose), Géohelminthiases (Vers intestinaux)
	Ces MTN sont particulièrement fréquentes dans certaines zones de santé (ex: Katana, Sud-Kivu), avec des prévalences locales significatives.

	Fièvre Typhoïde (Salmonellose)
	716 494 cas suspects de Fièvre Typhoïde dont 198 décès ont été enregistrés dans certaines Zones de Santé de la RDC (Rapport OMS 2023).


Ces données soulignent que l'urgence sanitaire en RDC est une combinaison de crises aiguës (Choléra, Ebola) et d'un fardeau chronique (Paludisme, MTN, Malnutrition), rendant la coordination des interventions extrêmement complexe.
1.4. [bookmark: _Toc213176785]Facteurs déterminants et défis structurels
Plusieurs facteurs exogènes et endogènes façonnent le paysage épidémiologique congolais :
	Facteurs
	Description


	Crises Humanitaires et Conflits
	Les déplacements de populations, l'insécurité et la destruction des structures sanitaires dans l'Est interrompent l'accès aux soins et favorisent la transmission des maladies.


	Urbanisation rapide et précaire
	La croissance rapide des grandes villes (Kinshasa, Lubumbashi) sans planification adéquate conduit à des bidonvilles, à un assainissement déficient et à la propagation de maladies hydriques.


	Faiblesse du système de santé
	Le manque de financement, la pénurie de personnel qualifié, le manque d'équipements et la difficulté de la chaîne d'approvisionnement en médicaments entravent la riposte et la prévention.


	Changement climatique
	Les modifications des régimes de pluie influencent l'écologie des vecteurs comme les moustiques, étendant potentiellement la portée géographique du paludisme.




En résumé, la RDC se trouve à un carrefour épidémiologique. Bien que les efforts de lutte contre les maladies infectieuses restent cruciaux et nécessitent des financements soutenus, le système de santé doit s'adapter de manière urgente pour faire face à la vague montante des maladies chroniques et non transmissibles, qui alourdit considérablement le fardeau sanitaire à long terme.





Références
1. Programme commun des Nations Unies sur le VIH/SIDA (ONUSIDA). Rapport de synthèse sur l'état de la réponse à l'épidémie de VIH en RDC 2021 [Internet]. Kinshasa : PNMLS ; 2022. Disponible sur : https://pnmls.cd/documentation/uploads/RAPPORT_SYNTHESE_2021_PNMLS.pdf 
2. Ministère de la Santé Publique, Hygiène et Prévention de la RDC. Statistiques récentes sur le cancer en RDC [Source gouvernementale non publiée]. Kinshasa : Ministère de la Santé Publique ; Février 2025. 
3. Organisation Mondiale de la Santé (OMS). Profil de pays : République Démocratique du Congo. Genève : OMS ; 2023. 
4. Organisation Mondiale de la Santé (OMS). Enquête STEPwise sur la surveillance des facteurs de risque des maladies non transmissibles (STEPS) [Internet]. Genève : OMS ; 2020. 












[bookmark: _Toc213176786]Chapitre 2 : Analyse de la situation des Soins Palliatifs en République Démocratique du Congo

Le chapitre 1 a établi l'ampleur et l'urgence de la demande en Soins Palliatifs (SP) en RDC, démontrant que le pays est un terreau fertile pour la souffrance évitable. Ce chapitre se penche sur le "pourquoi" de cette situation. La souffrance terminale en RDC n'est pas une fatalité inhérente à la maladie elle-même, mais le résultat direct de défaillances systémiques au sein du système de santé, du cadre légal et des structures socio-culturelles.
Nous analyserons ici les trois piliers d'obstacles : les barrières politiques et législatives qui entravent l'accès aux traitements (notamment les opioïdes), les barrières structurelles et de formation qui empêchent la mise en œuvre pratique des soins, et enfin, les barrières socio-culturelles et financières qui marginalisent les patients et leurs familles. Comprendre ces obstacles systémiques est indispensable pour élaborer une stratégie d'intervention efficace.
[bookmark: _Toc213176787]2.1. Obstacles Politiques et Législatifs
[bookmark: _Toc213044999]2.1.1 Invisibilité des Soins Palliatifs dans l'Agenda Politique National
L'obstacle fondamental à la délivrance des Soins Palliatifs (SP) en RDC n'est pas technique, mais politique et idéologique. Les SP sont largement considérés par l'appareil étatique comme un luxe ou une intervention de "seconde zone", au lieu d'être reconnus comme une composante essentielle du droit à la santé, tel que stipulé par les conventions internationales.
a) Absence de Reconnaissance Formelle
La RDC ne dispose pas, à ce jour, d'une Politique Nationale de Soins Palliatifs clairement définie, adoptée et financée. Cette absence a plusieurs conséquences systémiques :
· Marginalisation Budgétaire : Sans politique dédiée, aucune ligne budgétaire claire n'est allouée aux SP. Les rares initiatives dépendent des financements externes (ONG, mécénat), créant une offre précaire, volatile et non-pérenne.
· Non-Intégration : Les SP restent isolés. Ils ne sont pas intégrés aux programmes verticaux de santé publique (lutte contre le VIH, le cancer, la tuberculose), contrairement aux recommandations de l'OMS qui prônent l'intégration des SP dès le diagnostic de toute maladie menaçant le pronostic vital.
· Lacunes Législatives : L'absence de volonté politique entrave la révision et l'adaptation des lois existantes pour faciliter l'accès aux médicaments essentiels pour la douleur.
b) Priorité Absolue à la Guérison
La politique de santé congolaise se concentre souvent, par nécessité et par tradition, sur les maladies infectieuses aiguës et la survie infantile. Cette focalisation, bien que vitale, crée un biais qui relègue les soins de confort et de fin de vie à une non-priorité. Le résultat est une dichotomie artificielle et dangereuse : guérir ou abandonner. Les décideurs doivent comprendre que l'intégration précoce des SP améliore la qualité de vie et la dignité, même en l'absence de guérison.
[bookmark: _Toc213045000][bookmark: _Toc213176788]2.1.2. Législation Restrictive sur les Opioïdes 
C'est l'obstacle le plus concret et le plus tragique. Le fardeau de la douleur sévère est presque entièrement attribuable aux barrières juridiques et administratives qui empêchent la disponibilité de la morphine orale, l'analgésique le plus efficace, le moins cher et le mieux documenté au monde.
a) Double Contradiction de la Convention Unique
La RDC est signataire de la Convention Unique des Nations Unies sur les stupéfiants de 1961, qui vise à prévenir l'abus et le trafic illicite. Cependant, cette même convention impose aux États l'obligation d'assurer la disponibilité des stupéfiants à des fins médicales et scientifiques. La RDC échoue dans ce deuxième volet :
· Sur-Réglementation : Les lois nationales d'application sont souvent plus strictes que les exigences de la convention, imposant des contraintes administratives, des quotas et des licences si lourdes qu'elles découragent tout effort d'importation et de distribution par les canaux légaux.
· Calcul de Quotas Insuffisant : Le quota annuel d'importation de morphine, calculé par le Ministère de la Santé et l'Organe International de Contrôle des Stupéfiants (OICS), est souvent irréaliste et largement sous-estimé par rapport aux besoins réels d'une population de plus de 100 millions d'habitants confrontée à une épidémie de cancers et de VIH/SIDA.
b) Barrières Logistiques et Burocratiques
Même si un importateur obtient une licence et une autorisation :
1. Processus d'Achat International : Le processus d'appel d'offres et d'achat international est long et complexe.
2. Obstacles Douaniers et de Stockage : Une fois la morphine arrivée, elle doit franchir des barrières douanières excessives et être stockée dans des conditions de haute sécurité (coffres-forts blindés, surveillance) que peu de centres hospitaliers régionaux peuvent se permettre.
3. Monopole de Distribution : La distribution est souvent centralisée, limitant l'accès uniquement aux grands centres urbains et laissant les vastes territoires ruraux sans aucune source d'analgésie de Palier III.
L'absence de morphine se traduit par un échec éthique d’État. Les patients souffrent de douleurs intolérables alors qu'un traitement simple et peu coûteux existe. Il ne s'agit pas d'un manque de ressources financières, mais d'un échec de la volonté politique et administrative à réformer des textes obsolètes qui privilégient le contrôle sur la compassion.
[bookmark: _Toc213045001]2.1.3. Faiblesse du Système de Régulation Sanitaire et de Formation
La rareté des opioïdes est aggravée par un système de santé qui n'est pas structuré pour utiliser efficacement les médicaments, même s'ils étaient disponibles.

a) Déficit de Compétences et l'Opioidophobie Médicale

Le corps médical lui-même, sous-formé en soins palliatifs, est un obstacle.
· Méfiance et Peur : De nombreux médecins et infirmiers craignent de prescrire des opioïdes, soit par manque de connaissance du dosage (peur de la sédation excessive ou de l'arrêt respiratoire), soit par crainte des poursuites légales ou des complications associées à l'addiction.
· Formation Carente : L'enseignement de la gestion de la douleur et des principes de l'escalier analgésique de l'OMS est souvent superficiel, ce qui conduit les professionnels à se contenter des Palier I et II, même face à une douleur intolérable.
b) Absence de Normes et de Standardisation

Le Ministère de la Santé n'a pas mis en place de normes claires pour la prestation des SP :
· Protocoles Inexistants : Il n'existe pas de protocoles nationaux standardisés pour la prise en charge des symptômes courants en fin de vie (dyspnée, nausées, anxiété, déshydratation).
· Accréditation et Contrôle : L'absence de mécanismes d'accréditation empêche de garantir la qualité des quelques services de SP existants et de sanctionner les pratiques non conformes.
· 
La réforme du système nécessite donc non seulement de changer les lois, mais aussi d'intégrer dans la législation et la politique de santé l'obligation de former le personnel et de standardiser la pratique des soins de support.
[bookmark: _Toc213176789]2.2. Obstacles Structurels et Compétentiels
[bookmark: _Toc213045003]Cette section examine l'incapacité du système de santé congolais à traduire les principes des SP en une réalité pratique pour la majorité de la population. L'obstacle est double : une infrastructure physique déficiente et un capital humain non préparé.
2.2.1. Infrastructure Sanitaire Inadéquate
Le système de santé de la RDC est caractérisé par un manque de ressources généralisé, mais certaines lacunes structurelles sont particulièrement délétères pour la prestation des SP.
a) Disparité Géographique de l'Offre de Soins
· Concentration Urbaine : Les quelques rares centres ou équipes offrant des SP sont quasi exclusivement concentrés dans les grandes métropoles (Kinshasa, Lubumbashi, Goma). Ces initiatives sont majoritairement soutenues par des organisations non gouvernementales (ONG) ou des congrégations religieuses.
· Désertion des Zones Rurales : La vaste majorité de la population congolaise vivant en zone rurale n'a aucun accès à des soins de confort spécialisés. Le voyage vers une structure urbaine est souvent impossible ou ruineux, forçant les patients à rester chez eux où les soins se limitent à l'aide des familles, sans intervention médicale ou infirmière professionnelle.
· Absence de Modèle Décentralisé : Le système de santé congolais n'a pas réussi à mettre en place un modèle de SP intégré au niveau du district sanitaire, qui est pourtant la porte d'entrée des soins pour la population de base. La logistique nécessaire pour soutenir des équipes mobiles est inexistante (routes impraticables, manque de véhicules, difficulté de communication).
b) Manque de Matériel et d'Équipement de Base
Les SP ne nécessitent pas toujours d'équipements de haute technologie, mais ils exigent des outils de base pour assurer le confort et la dignité :
· Soins de Support : L'absence de lits adaptés, de matelas anti-escarres ou de dispositifs de mobilisation est une cause directe de complications douloureuses et évitables (escarres de pression, contractures).
· Gestion des Symptômes : Le manque de matériel pour l'administration des traitements (seringues, aiguilles fines) ou pour des interventions simples (sonde gastrique, cathéters périphériques) complique les soins à domicile et même en milieu hospitalier.
· Accès à l'Oxygène : L'oxygène, essentiel pour soulager la détresse respiratoire (dyspnée) chez les patients atteints de cancer du poumon, de tuberculose avancée ou d'insuffisance cardiaque, est souvent indisponible ou son coût est prohibitif.
[bookmark: _Toc213045004]2.2.2. Déficit de Formation et de Compétences 
Même si les lois étaient réformées et la morphine disponible, l'obstacle majeur resterait la pénurie de personnel qualifié capable de la prescrire, de la doser et d'accompagner le patient dans une approche holistique. Différentes initiatives isolées ont également été entreprises ces dernières années pour renforcer les capacités de certains personnels en soins palliatifs (formation d’infirmiers, de médecins et de kinésithérapeute, etc…)
a) Oubli des Curricula Académiques
· Formation Initiale Insuffisante : L'enseignement des SP est soit absent, soit optionnel et superficiel dans la grande majorité des Facultés de Médecine et Écoles d'Infirmiers congolaises. Les futurs professionnels de la santé quittent l'université sans les compétences minimales en gestion de la douleur, communication de mauvaises nouvelles et prise en charge globale.
· Focus Curatif Exclusif : La culture de l'enseignement est fortement orientée vers le curatif et la haute technologie, dévalorisant l'approche de soutien et de confort, considérée comme moins prestigieuse ou moins "médicale".
b) Manque de Spécialisation et de Formateurs
· Absence de Filière Officielle : Il n'existe pas de diplômes universitaires reconnus (Diplôme d'Études Spécialisées - DES, ou Diplôme Universitaire - DU) en SP pour former des spécialistes et des leaders académiques en RDC. Les "experts" sont souvent des professionnels formés à l'étranger ou par des initiatives d'ONG.
· Effet Multiplicateur Bloqué : Sans formateurs nationaux certifiés, la possibilité de former rapidement un grand nombre de soignants au niveau provincial reste bloquée. La dépendance à l'expertise externe (missionnaires ou formateurs internationaux) n'est pas durable.
· Formation Interdisciplinaire Absente : Les SP exigent une équipe interdisciplinaire (médecins, infirmiers, psychologues, travailleurs sociaux). Le système de formation actuel ne prévoit pas de modules communs pour préparer ces équipes à travailler ensemble.
c) Crise du Personnel Soignant
· Démotivation et Épuisement : Les professionnels de la santé en RDC travaillent souvent dans des conditions précaires, avec des salaires faibles et une surcharge de travail extrême. Fournir des SP exige du temps, de l'empathie et une disponibilité psychologique que ces conditions rendent difficiles.
· Rétention du Personnel : Les soignants formés aux SP sont souvent recrutés par des ONG ou émigrent, créant une "fuite des cerveaux" qui affaiblit les quelques structures nationales qui tentent de développer cette expertise.
[bookmark: _Toc213045005]2.2.3. Absence du Modèle Holistique de l'Intégration
Le modèle des SP est holistique, couvrant la douleur physique, psychologique, sociale et spirituelle. L'infrastructure congolaise est incapable de fournir ces dimensions.
a)  Déficit en Soutien Psychosocial et Spirituel
· Absence de Psychologues : Les hôpitaux congolais, surtout en milieu rural, manquent cruellement de psychologues et de travailleurs sociaux pour accompagner les patients et les familles face au diagnostic, au pronostic et au deuil.
· Soutien Spirituel Non Professionnel : Le soutien spirituel, bien que souvent assuré par les communautés religieuses, manque de la formation spécifique nécessaire pour aborder les questions existentielles de fin de vie sans imposer d'agenda (ce que l'on appelle le "soin spirituel").
b) Rupture de la Continuité des Soins
· Hospitalisation vs. Domicile : Il n'existe pas de pont structuré entre les soins hospitaliers (où le patient est diagnostiqué) et le domicile (où la majorité des patients meurent). L'absence de dossiers médicaux centralisés et de coordination des soins mène à des ruptures de traitement et à la perte de suivi, augmentant la souffrance.

· Pénurie de Fournisseurs Locaux : Le système de santé n'a pas réussi à identifier, former et soutenir les relais communautaires et les agents de santé de base pour qu'ils deviennent les yeux et les mains des équipes de SP dans les villages.
Le développement de cette section démontre que, sans investissement massif dans la formation du personnel et dans l'amélioration stratégique des infrastructures au niveau du district, la Feuille de Route restera lettre morte.
[bookmark: _Toc213176790]2.3. Obstacles Socio-Culturels et Économiques
Cette section explore comment le contexte socio-économique de la RDC et les croyances culturelles profondes transforment l'accès aux Soins Palliatifs (SP) d'un défi logistique en un problème de justice sociale et de dignité humaine.
[bookmark: _Toc213045007]2.3.1. Catastrophe Financière de la Maladie 
En l'absence de Couverture Maladie Universelle (CMU) effective, la maladie grave et terminale devient une catastrophe financière pour la majorité des ménages congolais. Ce coût empêche non seulement l'accès aux SP, mais pousse également les familles à des choix désespérés


a) Le Phénomène du Paiement Direct et de la Dette 

· L'Absence de Protection Sociale : Le système de santé congolais repose largement sur le principe du "paiement direct" (out-of-pocket). Au moment où le patient a le plus besoin de soins (analgésiques, nursing, visites médicales fréquentes), les ressources financières familiales sont déjà épuisées par la longue quête de guérison.
· Les "Voyages de la Dernière Chance" : Les familles sont souvent contraintes de vendre des biens (terres, bétail, motos) pour financer des traitements curatifs coûteux et souvent inutiles (y compris des voyages vers des centres de médecine traditionnelle ou des cliniques étrangères) avant d'accepter l'approche palliative.
· L'Abandon : Lorsque toutes les ressources sont épuisées, et que la guérison n'est plus envisageable, le patient peut être abandonné physiquement ou moralement. Les SP sont alors perçus, à tort, comme un coût supplémentaire sans bénéfice curatif, exacerbant le sentiment de désespoir et d'isolement.

b) Coût Caché de la Souffrance

Le coût des SP en RDC est élevé, même pour des soins de base :
· Coût des Médicaments : Même si la morphine était disponible, le coût d'une dose journalière peut dépasser les moyens d'une famille moyenne, surtout lorsque le traitement doit durer des mois.
· Coût des Déplacements : Le transport du patient vers les centres de SP (souvent urbains) représente un fardeau récurrent.
· Perte de Revenu : La maladie terminale retire non seulement le malade, mais souvent un aidant principal (souvent une femme) du circuit économique, aggravant la pauvreté du ménage.
L'intégration des SP dans un paquet de soins subventionnés ou gratuits est donc une mesure de lutte contre la pauvreté et une condition sine qua non pour mettre fin à la souffrance évitable.
[bookmark: _Toc213045008]2.3.2. Poids des Tabous et des Croyances Culturelles
Les SP exigent une communication ouverte sur la maladie et la mort. Cette transparence se heurte souvent aux normes culturelles et spirituelles congolaises.
a) Tabou de la Mort et la Communication
· Le Silence sur le Pronostic : Dans de nombreuses cultures congolaises, annoncer un pronostic fatal à un patient est perçu comme un acte de mauvais augures ou même de sorcellerie, ce qui est souvent considéré comme une "tuerie symbolique" ou une "peur jetée sur l'autre". Les soignants sont souvent encouragés, par la famille, à mentir ou à minimiser la gravité de la situation, entravant ainsi toute planification de fin de vie.
· L'Espoir Perpétuel : Il existe une pression sociale et religieuse intense pour maintenir un espoir de guérison, même lorsque la médecine n'offre plus de solution. Cette pression empêche le patient d'entamer son processus de deuil et d'exprimer ses volontés, entravant la prise de décision éthique.
b) Interprétation Étiologique des Maladies
· La Causalité Mystique : Les maladies graves et incurables (notamment le cancer et le VIH/SIDA) sont souvent interprétées non pas comme des phénomènes biologiques, mais comme le résultat d'une malédiction, de la sorcellerie ou d'une punition divine.
· Conséquences sur les Soins : Cette interprétation a deux conséquences délétères :
1. Délai de Consultation : Le patient passe un temps précieux à chercher un remède spirituel ou traditionnel, retardant la consultation médicale jusqu'au stade terminal.
2. Stigmatisation et Isolement : Le patient peut être stigmatisé, rejeté, et son cas caché par la famille pour éviter la honte ou le jugement, créant un besoin aigu de soutien psychosocial. Les équipes de SP doivent donc être formées non seulement aux médicaments, mais aussi à la négociation culturelle et à la médiation.
[bookmark: _Toc213045009]2.3.3. Rôle Ambigu et le Fardeau de l'Aidant Naturel
Dans le système congolais, les soins au patient sont assurés quasi exclusivement par la famille, appelée l'aidant naturel. Ce pilier, bien qu'essentiel, est souvent dépassé.
a) La Pression sur la Famille
· Transfert de Responsabilité : Le système de santé transfère de facto la responsabilité du nursing intensif et du soutien psychologique à la famille, sans lui fournir de formation, de matériel ou de soutien financier.
· Surcharge et Épuisement : L'aidant principal (souvent une femme ou une fille), épuisé physiquement et émotionnellement par la veille constante, la manipulation du malade et le stress financier, est lui-même en danger de développer un trouble psychologique.
· Risque de Maltraitance : Dans des contextes de pauvreté extrême et d'épuisement, le fardeau de l'aidant peut conduire à une négligence involontaire, voire à des formes de maltraitance passive.
b) L'Absence de Réseaux de Soutien
· Manque de Relais Communautaires : Il existe peu de réseaux structurés (bénévoles formés, travailleurs sociaux) au niveau communautaire pour offrir un répit aux familles ou prendre en charge les besoins psychosociaux de base (aide alimentaire, assistance administrative).
· Le Deuil Non Préparé : Les familles sont rarement préparées ou accompagnées dans le processus de deuil. Les SP ne doivent pas se terminer à la mort du patient, mais inclure un soutien au deuil pour les proches, une dimension souvent inexistante en RDC.
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Chapitre 3 : Réalité des Patients et de leurs Familles Face à la Souffrance Evitable non Soulagée

Les Chapitres 1 et 2 ont brossé le tableau clinique et structurel de la crise palliative en RDC, parlant de "fardeau épidémiologique" et de "barrières réglementaires". Ce chapitre se concentre sur l'expérience vécue, la phénoménologie de la souffrance : ce que signifie la douleur non soulagée pour l'homme, la femme ou l'enfant congolais, et comment l'absence de Soins Palliatifs (SP) déchire le tissu familial et communautaire.

L'objectif est de dépasser l'analyse technique pour faire de la souffrance du patient et de sa famille un impératif moral et une priorité de santé publique inéluctable. Nous décrirons l'expérience traumatisante de la douleur réfractaire, l'impact de l'isolement psychologique et spirituel, et les conséquences sociales et économiques dévastatrices sur l'aidant principal.
[bookmark: _Toc213176792]3.1. Expérience et vécu des Patients 
Pour le patient atteint de cancer avancé, de VIH/SIDA ou d'Insuffisance Rénale Chronique terminale, le quotidien est une lutte contre des symptômes physiques intolérables, aggravés par l'angoisse et la confusion.

[bookmark: _Toc213045013]3.1.1. Tyrannie de la Douleur Physique
La douleur est l'ennemi le plus visible et le plus cruel. En RDC, elle est souvent sous-évaluée, mal diagnostiquée et, surtout, mal traitée, en raison de la rareté de la morphine et du manque de formation.

a) Douleur de Palier III (Sévère) Non Traitée : Pour des pathologies comme le cancer osseux métastasé (fréquent avec le cancer de la prostate ou du sein), la douleur atteint des niveaux 9 ou 10 sur l'échelle visuelle analogique (EVA). Sans morphine, le paracétamol ou les AINS sont inefficaces. Le patient vit dans un état de souffrance constante qui le prive de sommeil, de faim et de toute capacité de communication.
b) Symptômes Réfractaires : La souffrance physique ne se limite pas à la douleur. L'absence de SP mène à la gestion désastreuse d'autres symptômes :

· Dyspnée (Essoufflement) : Symptôme terrifiant dans les cancers du poumon ou l'insuffisance cardiaque avancée. Non traitée (souvent avec de faibles doses de morphine, un outil rare), elle crée une panique qui aggrave encore l'essoufflement.

· Nausées et Vomissements Chroniques : Fréquents dans les pathologies abdominales ou l'urémie (IRC terminale), ils empêchent l'alimentation, conduisant à une cachexie (amaigrissement extrême) visible et traumatisante pour la famille.

· Plaies et Odeurs : Les ulcérations tumorales et les plaies de pression, mal soignées faute de matériel et d'expertise, sont souvent douloureuses, suintantes et dégagent des odeurs qui contribuent à l'isolement du patient et au dégoût de l'entourage.

c) Le Syndrome d'Abandon Médical : La douleur non soulagée est un message brutal du système de santé : "Nous ne pouvons rien, nous vous laissons souffrir." Le patient perd confiance dans la médecine, ce qui est particulièrement dévastateur dans un contexte où les traitements traditionnels ou mystiques reprennent le dessus par désespoir.

[bookmark: _Toc213045014]3.1.2. Détresse Psychologique, Spirituelle et Existentielle
La souffrance physique s'accompagne toujours d'une souffrance non physique, particulièrement complexe dans le contexte culturel congolais.

· La Peur de la Mort et l'Angoisse de l'Inconnu : L'absence de communication palliative (comment annoncer une mauvaise nouvelle, comment planifier la fin de vie) laisse le patient seul face à ses peurs. Le patient n'a pas l'occasion de régler les questions non résolues (conflits familiaux, testament moral, etc.).

· La Culpabilité et l'Interprétation Mystique : En RDC, la maladie grave est souvent interprétée comme le résultat d'une malédiction, d'une faute ancestrale ou d'un acte de sorcellerie. Le patient, en plus de la douleur physique, porte le fardeau d'une culpabilité spirituelle ou mystique immense. Un soutien spirituel formé aux SP est crucial pour démystifier la maladie et apaiser cette angoisse.

· La Perte d'Autonomie et la Déchéance : La douleur et la maladie terminale volent au patient son rôle social et son autonomie. Le patient, souvent le chef de famille ou un membre productif, se retrouve dépendant total pour les besoins les plus élémentaires (hygiène, alimentation). Cette perte de dignité est souvent plus difficile à accepter que la mort elle-même.
[bookmark: _Toc213176793]3.2. Expérience et vécu de l'Aidant Principal 
En RDC, l'aidant principal — souvent une femme, une mère, ou une jeune fille — est le véritable pilier du système de soins informel. Son expérience est celle d'un épuisement physique, psychologique et économique.

[bookmark: _Toc213045016]3.2.1. Épuisement Physique et Psychologique de l'Aidant
L'aidant est en première ligne face à l'agonie du patient, sans répit ni formation.

· La Souffrance par Procuration : L'aidant est témoin quotidien de la douleur de l'être cher, mais est impuissant à la soulager, faute de médicaments ou de savoir-faire. Cette impuissance génère une détresse morale intense et un sentiment de culpabilité qui prépare le terrain à un deuil compliqué et pathologique (dépression, troubles anxieux) (cf. Snippet en annexe).

· Charge de Travail Non-Stop : Le manque de soutien institutionnel contraint l'aidant à assurer les soins 24h/24 : hygiène, manipulation, alimentation, gestion des urgences. Cet épuisement physique est insoutenable sur la durée. L'aidant manque de sommeil chronique, est malnutri (car il privilégie souvent le malade) et voit sa propre santé se détériorer.
· Le Manque de Compétence et le Stress : L'aidant n'est pas un professionnel de santé. Il est censé gérer des sondes, des plaies complexes, et des crises de douleur sans formation. La peur de faire mal, d'administrer une dose incorrecte (en cas de morphine disponible) ou d'être jugé par le personnel soignant est une source de stress permanent.

[bookmark: _Toc213045017]3.2.2. Ruine Économique et  Fracture Sociale
La maladie terminale non prise en charge par des SP accélère la paupérisation des ménages, et isole la famille.

· Le Coût des Soins Informels et la Perte de Revenu : L'aidant est contraint d'arrêter toute activité génératrice de revenus (commerce, agriculture) pour se consacrer aux soins à temps plein. Cette perte de productivité est catastrophique pour le ménage, surtout si le patient était lui-même un soutien économique. La famille est piégée dans une spirale : plus la douleur persiste, plus l'aidant doit rester à domicile, plus la famille s'appauvrit.

· L'Isolement Social et la Stigmatisation : La famille est souvent stigmatisée : la maladie grave du patient (surtout le cancer ou le VIH) et les conséquences de la souffrance (odeurs, cris de douleur, etc.) conduisent les voisins et les amis à s'éloigner. La famille entière se retrouve isolée socialement, aggravant la détresse.

· L'Héritage Négatif : Après le décès, la famille se retrouve non seulement endeuillée, mais aussi endettée (à cause des frais médicaux futiles de la phase terminale et des frais funéraires). Le traumatisme de la mort dans la souffrance, combiné à la ruine financière, hypothéquera l'avenir des enfants (difficulté à payer les frais de scolarité, par exemple).
[bookmark: _Toc213176794]3.3. L'Urgence de l'Approche Holistique 
La réponse à cette crise humaine ne peut être uniquement médicale ; elle doit être globale, reconnaissant que le patient vit au sein d'une famille et d'une communauté.
[bookmark: _Toc213045019]3.3.1. Soin comme Accompagnement 
L'intégration des Soins Palliatifs doit impérativement privilégier les Soins Palliatifs à Domicile (SPD), le lieu de décès préféré dans de nombreuses cultures congolaises.

· Restauration du Cadre Familial : Le SPD permet au patient de retrouver un environnement familier et sécurisant, entouré de ses proches, ce qui est un facteur essentiel de la dignité en fin de vie.

· Soutien de Proximité : Le modèle doit s'appuyer sur des équipes mobiles provinciales (cf. Chapitre 4) capables d'apporter le soutien, la formation et les médicaments aux aidants, transformant la maison en un lieu de soins compétents et aimants, et non un lieu d'abandon.

· Le Rôle des Aumôniers et des Psychologues de Proximité : L'approche holistique requiert que les services psychosociaux et spirituels soient délivrés à domicile, permettant de traiter les angoisses liées à la malédiction, au deuil anticipé et à la réconciliation.

[bookmark: _Toc213045020]3.3.2. Formation et Autonomisation des Aidants
La clé de voûte du SPD est la transformation de l'aidant épuisé en un partenaire de soins compétent et soutenu.

· Compétence par la Simplicité : Les aidants doivent recevoir une formation simple et pratique sur les gestes essentiels : évaluation de la douleur, administration de la morphine (si disponible) et des anti-nauséeux, gestion des troubles de l'hygiène. Cette formation allège le stress de l'aidant et améliore la qualité de vie du patient.

· Réseau de Réassurance : L'aidant doit avoir un contact facile et permanent (par téléphone ou radio) avec une « Sentinelle Palliative » ou un professionnel de l'HGR pour obtenir des conseils urgents, brisant ainsi le sentiment d'isolement et la peur de l'urgence.

· Réseau de Répit : L'intégration des SP doit prévoir des mécanismes de répit (même quelques heures par semaine) pour permettre à l'aidant de se ressourcer, d'aller au marché ou de voir ses propres amis.

[bookmark: _Toc213045021]3.3.3. Création d'une Éthique Sociale de la Compassion
Le plaidoyer  doit s'attaquer à la racine de la stigmatisation.

· Plaidoyer contre la Stigmatisation : L'État, l'Église et les leaders communautaires doivent s'unir pour affirmer publiquement que la maladie grave n'est pas une punition, mais une épreuve qui nécessite le soutien de toute la communauté.

· Rôle du Voissinage : Encourager les structures communautaires à réintégrer le soutien du malade et de sa famille (par l'envoi de repas, la présence, l'aide aux tâches domestiques), faisant de la dignité en fin de vie une responsabilité collective et non la seule charge de l'aidant.
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[bookmark: _Toc213176795]Chapitre 4 : Représentation congolaise  de la maladie et de la mort

Dans le contexte de la République Démocratique du Congo (RDC), la maladie grave, notamment le VIH/SIDA et les cancers, n’est pas uniquement un phénomène biologique. Elle est profondément enracinée dans des systèmes de croyances traditionnels, spirituels, et sociaux qui déterminent la perception, l'explication, et la réponse à la souffrance et à la fin de vie.
Ce chapitre a pour but de fournir un cadre de compréhension des représentations congolaises de la maladie et de la mort. Une telle compréhension est indispensable pour établir une relation de confiance, garantir une communication efficace et dispenser des soins palliatifs qui respectent la dignité et les valeurs des patients et de leurs familles.
[bookmark: _Toc213176796]4.1. Représentation Culturelle de la Maladie Grave en RDC
[bookmark: _Toc213045025]4.1.1. Explication Étiologique Non-Naturelle
Contrairement à l'approche biomédicale occidentale, de nombreuses cultures congolaises n'attribuent pas la maladie grave (surtout lorsqu'elle est longue et non curable) à une simple défaillance corporelle.
· L'Influence des Ancêtres et des Esprits : Une maladie chronique ou un malheur peut être interprété comme le signe d'une transgression des règles sociales, d'un manquement aux devoirs envers les ancêtres, ou de la colère des esprits. Le traitement doit alors passer par la réconciliation spirituelle.
· Le Rôle de la Sorcellerie et des Forces Néfaste : Dans de nombreuses communautés, la maladie terminale est vue comme l'œuvre d'un ennemi (sorcier) qui utilise des forces occultes pour détruire l'individu ou sa famille.
· Conséquence Clinique : Le patient et la famille peuvent chercher des remèdes auprès des guérisseurs traditionnels ou des églises de réveil, souvent en parallèle du traitement hospitalier. Le soignant ne doit pas juger cette démarche, mais chercher à la comprendre.
[bookmark: _Toc213045026]4.1.2. Conception Communautaire de la Personne
La notion d'autonomie individuelle est souvent secondaire à celle de la communauté. L'identité d'un individu est définie par ses relations.
· Maladie comme Affaire Collective : La souffrance d'un individu affecte l'équilibre de toute la famille, du clan ou de l'ethnie. Le diagnostic ne peut être géré seul ; les décisions sont prises par le collectif (le chef de famille, l'oncle maternel, etc.).
· Impact du Stigmate : Certaines maladies (historiquement le VIH/SIDA, mais aussi le cancer) portent un lourd fardeau social, associées à la honte, à la faute ou à la sorcellerie. Cela peut entraîner l'isolement du patient, en contradiction avec la nécessité d'un soutien communautaire.
[bookmark: _Toc213045027]4.1.3. Les Références Culturelles et la Consultation
La consultation d'un praticien de santé traditionnel (Tradi-Praticien) est fréquente.
· Rôles et Synergie : Le rôle du tradi-praticien n'est pas seulement de guérir le corps, mais de rétablir l'harmonie sociale et spirituelle. Les soignants en soins palliatifs doivent apprendre à reconnaître et, si possible, à collaborer avec ces praticiens pour le bien du patient (en assurant notamment la sécurité des traitements).
· Pluralité Thérapeutique : L'approche clinique doit respecter la démarche du patient qui combine souvent la médecine moderne (pour les symptômes) et la médecine traditionnelle/spirituelle (pour l'explication de la cause profonde).
[bookmark: _Toc213176797]4.2. Rôle de la Famille et de la Communauté Face à la Maladie et à la Mort
[bookmark: _Toc213045029][bookmark: _Toc213176798]4.2.1. Structure Familiale et Prise de Décision
Dans la plupart des cultures congolaises, le modèle familial est étendu et non nucléaire.
· Le Rôle du Chef de Famille et des Aînés : L'autorité décisionnelle revient souvent à un représentant mâle ou à un aîné du clan, même si le patient est un adulte autonome. Le consentement éclairé doit donc intégrer cette réalité collective.
· La Gestion de l'Information (Dire la Vérité) : Le "secret familial" est une pratique courante. Les proches peuvent choisir de ne pas révéler au patient la gravité ou l'incurabilité de sa maladie (p. ex., un cancer avancé ou une issue fatale imminente) pour le "protéger" de la détresse.
· Pratique Clinique : Les soignants doivent d'abord clarifier avec le patient qui est la personne désignée pour recevoir l'information, puis s'entretenir avec la famille pour comprendre leur position, tout en s'assurant que le patient n'est pas maintenu dans une illusion qui entraverait sa préparation spirituelle et sociale (voir Unité 4).
[bookmark: _Toc213045030]4.2.2. Importance du Soutien Social et Matériel
La famille assure la majorité des soins pratiques et le soutien financier.
· Les Aidants Naturels : Les soins palliatifs sont souvent prodigués à domicile, par des femmes (épouse, fille, tante). Les soignants doivent soutenir et former ces aidants (techniques de soins, prévention des escarres, gestion des médicaments) pour prévenir l'épuisement.
· Le Coût de la Maladie et de la Mort : La maladie grave entraîne des coûts prohibitifs (transport, médicaments, rituels). La gestion des soins palliatifs doit intégrer cette contrainte économique et proposer des solutions réalistes (médicaments essentiels, référence aux structures d'aide sociale).
[bookmark: _Toc213176799]4.3. Croyances et Rituels Autour de la Mort en RDC
[bookmark: _Toc213045032]4.3.1. Mort comme Transition
La mort n'est pas perçue comme la fin de l'existence, mais comme une transition vers le monde des ancêtres. L'individu devient un ancêtre, continuant à faire partie de la communauté et influençant le monde des vivants.
· Préparer le Passage : Cette croyance donne une importance vitale aux "tâches de fin de vie" (réconciliation, adieux, mise en ordre des affaires) pour assurer un passage serein et éviter que l'esprit du défunt ne trouble les vivants.
· Rôle des Églises de Réveil : Dans un pays où la spiritualité chrétienne est très présente, les églises jouent un rôle majeur dans l'accompagnement. Leur lecture de la maladie et de la guérison peut être source d'espoir ou de conflit avec le corps médical (ex. : refus de la fatalité, prières pour la guérison miraculeuse).
[bookmark: _Toc213045033]4.3.2.  Rituels Funéraires (Veillées et Deuil)
Les rituels entourant le décès sont des événements sociaux majeurs qui permettent la réintégration du défunt dans le monde spirituel et la cohésion de la communauté.
· La Veillée : Elle est cruciale, souvent longue et coûteuse, impliquant l'ensemble de la famille étendue et des amis. Elle est un temps d'expression publique de la douleur.
· Le Deuil : Les périodes et les expressions de deuil varient (vêtements, interdictions). Le soignant doit comprendre ces pratiques pour soutenir la famille durant la période post-décès (Module 8).
· Le Lieu du Décès : Le souhait de mourir à la maison est fréquent pour être entouré et pour faciliter les rituels. Les structures de soins palliatifs doivent œuvrer pour permettre le retour à domicile en fin de vie, si le souhait du patient et la sécurité des soins le permettent.
[bookmark: _Toc213176800]4.4. Implications Cliniques et Communication Interculturelle
[bookmark: _Toc213045035]4.4.1. Évaluation Socio-Culturelle Clinique
L'évaluation en soins palliatifs doit être élargie pour inclure la dimension culturelle.
· Questions Clés :
· Qui est le décisionnaire légitime dans la famille ?
· Qui a le droit de recevoir l'information concernant la maladie ?
· Quelles sont les attentes spirituelles ou traditionnelles concernant la guérison ?
· Y a-t-il des croyances de sorcellerie ou des conflits familiaux qui pourraient exacerber la douleur ou l'anxiété ?
· Outils d'Évaluation : Utilisation d'outils d'évaluation de la souffrance spirituelle et sociale adaptés aux contextes africains (à développer localement).
[bookmark: _Toc213045036]4.4.2. Stratégies de Communication Adaptées
La communication doit être respectueuse des rôles sociaux et des règles de divulgation de l'information.
· Le Principe de l'Alliance Thérapeutique : Chercher une compréhension mutuelle des objectifs de soins, même si les explications étiologiques diffèrent (traiter le cancer et le sortilège en parallèle).
· Dire la Vérité avec Prudence : Aborder l'information avec le patient après avoir exploré son désir de savoir et son niveau de préparation. Si la famille s'oppose à la vérité, le soignaknt doit négocier pour trouver un terrain d'entente, en insistant sur l'importance de permettre au patient de se préparer socialement et spirituellement.
[bookmark: _Toc213045037]4.4.3. Gestion des Conflits Éthiques et Culturels
Les soignants peuvent être confrontés à des dilemmes éthiques liés à la culture.
· Acharnement Thérapeutique vs. Espoir : Le refus d'accepter la finitude (souvent lié à l'attente d'un miracle) peut générer une demande d'interventions futiles. Le soignant doit expliquer les limites des traitements dans le respect de l'espoir du patient.
· Ressources : La gestion de la rareté des ressources (médicaments, matériel) doit se faire en toute transparence et équité, en impliquant la communauté dans les décisions.
La gestion des soins palliatifs en RDC est indissociable de la reconnaissance des représentations culturelles de la maladie et de la mort. L'efficacité clinique dépend non seulement de la maîtrise technique de la gestion des symptômes, mais surtout de la capacité des soignants à naviguer avec humilité et respect dans le tissu social, spirituel et familial complexe des patients congolais. Adopter une approche culturellement compétente est la clé de voûte pour garantir une fin de vie digne et apaisée, en harmonie avec les valeurs profondes de la communauté.
La Partie I a établi que la souffrance évitable en RDC est un problème endémique, généré par la double épidémie (Chapitre 1) et perpétué par l'imbrication d'obstacles politiques, structurels et socio-économiques (Chapitre 2). La crise n'est pas uniquement clinique ; elle est un reflet de l'injustice sociale, le Chapitre 3 a mis en lumière que la crise palliative en RDC est d'abord une crise de la compassion et de l'humanité. Le prix de la négligence se paie en souffrance traumatique pour le patient et en dépression et ruine pour la famille. L'intégration des Soins Palliatifs est l'unique voie pour que le système de santé congolais retrouve son mandat éthique. Elle doit permettre de transformer l'expérience d'agonie et d'abandon en une expérience de dignité, de soutien et de soulagement. Les solutions sont là, elles nécessitent juste la volonté politique et la mobilisation des ressources.














[bookmark: _Toc213176801]Partie II : Feuille de Route stratégique
Cette deuxième partie propose un plan d'action pragmatique, échelonné sur trois niveaux d'intervention. Ce plan aborde la réforme législative pour libérer la morphine, l'intégration des SP dans les Soins de Santé Primaires (SSP) par la formation ciblée, et la mise en place de modèles de financement communautaires durables.















[bookmark: _Toc213176802]Chapitre 5 : Politique Sanitaire et Cadre Légal

La Loi n° 18/035 du 13 décembre 2018 est un texte fondateur : elle confère au patient en fin de vie en RDC le droit fondamental au « soulagement et au réconfort appropriés ». Ce droit, bien qu'inscrit dans la législation, reste largement théorique sans un cadre de politique sanitaire qui garantisse sa mise en œuvre effective. L'écart abyssal entre le droit proclamé et la réalité clinique de la souffrance en RDC est le principal défi que l'Axe Politique Sanitaire doit relever.
La souffrance évitable n'est pas seulement une tragédie individuelle ; c'est un échec systémique de santé publique. Pour transformer l'intention légale en prestation de soins concrète, le Ministère de la Santé Publique doit transformer les Soins Palliatifs (SP) d'une initiative bénévole et sporadique en une composante essentielle, financée et planifiée de son système de santé.
Ce chapitre propose une Feuille de Route Politique qui s'articule autour de quatre impératifs :
1. Institutionnaliser les SP au niveau stratégique national (Section I).
2. Réglementer l'accès aux médicaments essentiels, notamment les opioïdes (Section II).
3. Structurer l'offre de soins sur tout le territoire (Section III).
4. Évaluer l'efficacité des interventions (Section IV).
L'objectif est d'établir les Soins Palliatifs non plus comme un programme spécialisé et marginal, mais comme un élément constitutif de la qualité de la prise en charge à chaque niveau du système de santé congolais.
[bookmark: _Toc213176803]5.1. Intégration des SP dans la Stratégie Nationale de Santé 
La reconnaissance officielle est la première étape de la transformation. Les Soins Palliatifs doivent être retirés de la catégorie des "autres soins" pour être clairement identifiés et financés dans la stratégie du pays.
[bookmark: _Toc213045042]5.1.1. Élaboration d'une Politique Nationale Dédiée
L'existence de la Loi 18/035 ne dispense pas de la nécessité d'un document de politique sanitaire spécifique et détaillé.
a. Document Cadre et les Objectifs Stratégiques
La Politique Nationale de Soins Palliatifs (PNSP) doit être un document officiel émanant du Ministère de la Santé Publique (MSP), définissant :
· La Vision : Assurer que chaque citoyen congolais, quelle que soit sa localisation géographique et sa pathologie, ait accès à des soins palliatifs de qualité.
· Les Objectifs Quantifiables : Par exemple, augmenter de 50% le nombre de patients ayant accès à la morphine orale dans les cinq ans ; intégrer un module obligatoire de SP dans 80% des écoles de santé en dix ans.
· Les Populations Cibles : Dépasser les soins palliatifs en oncologie pour inclure les personnes atteintes de VIH/SIDA, de maladies cardiaques et rénales chroniques, de tuberculose multirésistante, et de pathologies gériatriques.
b. Insertion dans les Stratégies Existantes
La PNSP ne doit pas être une structure isolée. Elle doit s'intégrer harmonieusement dans les grands axes de la politique sanitaire congolaise :
· Programme National de Lutte contre le Cancer (PNLCa) : Les SP sont une composante essentielle et précoce des soins en oncologie.
· Programmes de Lutte contre les MNT (Maladies Non Transmissibles) : Ces maladies sont la principale source de besoins palliatifs futurs.
· Santé de la Mère et de l'Enfant : Intégration des SP périnataux et pédiatriques.
Cette insertion assure une légitimité administrative et un accès aux canaux de financement déjà établis.

[bookmark: _Toc213045043]5.1.2. Intégration dans la Couverture Santé Universelle (CSU) 
Le grand chantier de la RDC est l'établissement de la Couverture Santé Universelle (CSU). L'intégration des SP dans le panier de services de base de la CSU est le seul moyen d'assurer l'équité d'accès.
a)  Inclusion dans les Forfaits de Soins
Les prestations de Soins Palliatifs (évaluation de la douleur, consultations psychologiques, médicaments essentiels pour la gestion des symptômes) ne doivent pas être considérées comme des "soins additionnels" mais comme des actes médicaux remboursables au même titre que les traitements curatifs.
· Identification des Actes : Le CNSP (cf. chapitre Formation) doit définir une liste précise d'actes palliatifs pouvant faire l'objet d'une tarification et d'un remboursement au titre de la CSU.
· La Gratuité des Médicaments Essentiels : La gratuité des opioïdes essentiels (notamment la morphine) pour les indications palliatives doit être un objectif à long terme. La douleur est un fardeau qui ne devrait pas être aggravé par un fardeau financier.
b) Financement Axé sur la Qualité

Le financement via la CSU ne doit pas uniquement rémunérer l'activité (fee-for-service). Il doit inciter les établissements de santé à améliorer la qualité de la prise en charge palliative.
· Indicateurs de Qualité : Un pourcentage du financement pourrait être conditionné par la réalisation de KPIs (Ex : taux de patients recevant un traitement adéquat pour leur douleur, documentation du plan de soins anticipé).
· Modèles de Paiement Équilibrés : Établir des modèles de paiement qui reconnaissent la complexité du temps passé en soins palliatifs (souvent plus long et plus multidisciplinaire) par rapport aux actes curatifs standards.
[bookmark: _Toc213045044]5.1.3. Renforcement de la Décentralisation Sanitaire 
La RDC fonctionne sur le modèle de la Zone de Santé (ZS). La politique sanitaire doit garantir que les SP ne se cantonnent pas aux hôpitaux universitaires de la capitale.
a) Le Paquet Minimum d'Activités (PMA) et le Paquet Complémentaire d'Activités (PCA)

Les Soins Palliatifs de niveau 1 (de base), qui incluent la gestion des douleurs simples et la communication de base, doivent être intégrés au Paquet Minimum d'Activités (PMA) des Centres de Santé (CS).
Les SP de niveau 2 (intermédiaires), impliquant l'initiation à la morphine et la gestion des cas complexes, doivent faire partie du Paquet Complémentaire d'Activités (PCA) des Hôpitaux Généraux de Référence (HGR) de la ZS.
b) La Supervision et l'Appui des HGR

Les Hôpitaux Généraux de Référence doivent devenir les pôles de compétence palliative de leur zone, assurant :
· Approvisionnement Régional : Servir de centre de distribution sécurisé pour les opioïdes aux centres de santé ruraux.
· Mentorat : Fournir une supervision clinique et un mentorat à distance aux équipes de soins de base dans les CS.
Cette approche garantit que la politique sanitaire utilise la structure existante pour propager le savoir et les ressources essentielles.

[bookmark: _Toc213176804]5.2. Cadre Légal et Réglementaire des Médicaments Essentiels 
Le contrôle insuffisant de la douleur est le symptôme le plus visible de l'échec politique en matière de Soins Palliatifs (SP). La raison principale n'est pas l'absence de volonté clinique, mais bien la peur institutionnelle et la complexité des lois régissant les stupéfiants. En RDC, comme dans de nombreux pays, les médicaments essentiels de la gestion de la douleur (Opioïdes forts, notamment la morphine orale) sont soumis à des réglementations excessivement strictes, héritées des conventions internationales visant à prévenir le trafic de drogues, mais qui, paradoxalement, empêchent l'usage médical légitime. L'objectif politique est de trouver un équilibre entre le contrôle et l'accès.
[bookmark: _Toc213045046]5.2.1. Révision et Simplification de la Législation sur les Stupéfiants 
Les lois nationales régissant les stupéfiants en RDC doivent être révisées pour lever les barrières bureaucratiques qui entravent l'accès à la morphine à des fins médicales et scientifiques. Cette révision doit être pilotée par le Ministère de la Santé Publique, en collaboration avec le Ministère de la Justice.
a)  Déconstruction de la "Morphinophobie Législative"

La réticence à prescrire, stocker et utiliser la morphine est souvent enracinée dans la crainte de poursuites judiciaires et une méconnaissance des lois. Il est essentiel de publier un Décret d’Application ou une circulaire ministérielle qui clarifie, pour les professionnels de la santé, leur droit légal d'utiliser les opioïdes pour le soulagement de la douleur et des souffrances.
· La législation doit explicitement exonérer de toute responsabilité pénale les professionnels (médecins, pharmaciens, infirmiers) qui respectent les protocoles de prescription et de délivrance pour usage médical légitime. L'accent doit être mis sur la formation (cf. Chapitre précédent) et la traçabilité interne, plutôt que sur des contrôles externes paralysants.
· Les exigences actuelles en matière de carnet à souches et de doubles-feuilles de prescription sont souvent des freins. La politique doit autoriser des formes simplifiées de prescription et des durées de traitement étendues pour les patients en SP, notamment ceux en milieu rural où l'accès au médecin est rare.
b) Augmentation des Quotas d'Importation

L'organe de régulation national (souvent l'Agence Nationale de Réglementation Pharmaceutique) doit s'assurer que la RDC demande annuellement à l'Organe International de Contrôle des Stupéfiants (OICS) des quotas d'importation réalistes.
· Le quota doit être calculé non pas sur l'usage historique (qui est notoirement bas en raison de la restriction) mais sur l'estimation des besoins réels basés sur les données d'incidence du cancer, du VIH et d'autres maladies chroniques nécessitant des SP. L'OICS encourage cette approche de santé publique.

· La PNSP doit prévoir la constitution d'un stock de sécurité national de morphine orale d'au moins six mois, géré par la Centrale d'Achat des Médicaments Essentiels (CAME) ou une entité désignée, afin d'éviter les ruptures de stock critiques qui causent des souffrances inutiles.

[bookmark: _Toc213045047]5.2.2. Gestion de la Chaîne d'Approvisionnement 
Avoir le bon cadre légal ne sert à rien si les médicaments n'atteignent pas les patients. La chaîne d'approvisionnement des opioïdes doit être sécurisée, efficiente, et décentralisée.
a. Sécurisation et Standardisation des Formulations

· La Priorité à la Morphine Orale : La politique doit insister sur la disponibilité de la morphine orale à libération immédiate (LI), sous forme liquide ou en comprimés. C'est la forme la plus pratique, économique et facile à titrer en milieu à ressources limitées. L'accent doit être mis sur l'acquisition de cette forme essentielle figurant sur la Liste Modèle des Médicaments Essentiels de l'OMS.
· La Réfrigération et le Stockage : Des protocoles stricts de sécurisation physique doivent être mis en place à chaque maillon de la chaîne (entrepôt national, entrepôts provinciaux, pharmacies d'hôpitaux, centres de santé autorisés). Ces protocoles ne doivent pas être irréalisables, mais garantir une traçabilité sans compromettre l'accès.
b. Le Processus de Distribution Décentralisée 

L'obstacle majeur réside dans le dernier kilomètre : faire passer la morphine de l'hôpital général de référence au centre de santé rural.
· Système de Réquisition Simplifié : Mettre en place un système de réquisition et de transport sécurisé entre les hôpitaux de référence (PCA) et les centres de santé (PMA) autorisés. Ce système doit minimiser la paperasse tout en garantissant la traçabilité des lots et des quantités.
· Utilisation des Canaux Logistiques Existants : S'appuyer sur les réseaux de distribution qui fonctionnent déjà pour d'autres médicaments critiques (vaccins, ARV) plutôt que de créer un nouveau réseau coûteux et inefficace. La supervision doit être assurée par l'autorité provinciale de santé.
[bookmark: _Toc213045048]5.2.3. Rôle du Pharmacien et Sécurisation des Stocks 
Le pharmacien est le gardien de la chaîne d'approvisionnement et son rôle doit être officiellement renforcé dans le cadre de la PNSP.
a) Pharmacien comme Référent Opioïde

La politique doit désigner un pharmacien référent par zone de santé ou Hôpital Général de Référence, responsable de :
· La Tenue des Registres : Assurer la traçabilité des ordonnances, des stocks entrants et sortants, conformément aux exigences nationales et internationales.
· L'Éducation Continue : Conseiller les médecins et les infirmiers sur les posologies appropriées, les interactions médicamenteuses et les protocoles de sécurisation.
b) Audits Réguliers et la Transparence

Pour garantir la confiance de la communauté internationale et nationale, le gouvernement doit s'engager à réaliser des audits externes et internes réguliers des stocks d'opioïdes.
· Objectif : Non pas punir les erreurs mineures, mais identifier les ruptures de stocks et les goulets d'étranglement logistiques pour améliorer le système.
· Rapport de Consommation : Publication annuelle d'un rapport transparent sur la consommation de morphine par habitant en RDC. Une augmentation de la consommation médicale est un indicateur de succès de la politique sanitaire en matière de lutte contre la souffrance.
[bookmark: _Toc213176805]5.3. Organisation des Services et Modèle de Prestation de Soins
Une politique sanitaire efficace doit définir où, quand et comment les Soins Palliatifs (SP) sont fournis. En RDC, le modèle de prestation ne peut pas se limiter à une seule structure. Il doit être intégré, progressif, et décentralisé pour répondre à la disparité géographique et à la complexité des besoins. Cette section détaille l'architecture du système palliatif, allant du niveau communautaire au centre d'excellence.
[bookmark: _Toc213045050]5.3.1. Modèle Intégré (Niveau 1, 2, 3) : Des Centres de Santé aux Hôpitaux de Référence 
Le système de santé congolais, articulé autour des Zones de Santé (ZS), offre le cadre idéal pour l'intégration des SP selon une approche à niveaux.


a. Niveau 1 : Soins Palliatifs de Base (Centres de Santé - PMA)

Le premier niveau est le plus crucial en termes de couverture populationnelle. Il est assuré par les Centres de Santé (CS) et les équipes communautaires. Les professionnels (Infirmiers Chefs de Poste, agents de santé communautaire) doivent y être formés pour :
· Identifier les besoins palliatifs.
· Assurer la gestion simple des symptômes (douleur légère à modérée, nausées) avec des médicaments non soumis à contrôle strict.
· Fournir un soutien psychosocial de base et éthique, conforme à la Loi 18/035.
· Référer rapidement et efficacement les cas complexes à l'échelon supérieur.
L'objectif politique est de rendre la gestion simple de la souffrance systématique à ce niveau.
b. Niveau 2 : Soins Palliatifs Intermédiaires (Hôpitaux Généraux de Référence - PCA)
L'Hôpital Général de Référence (HGR) de la Zone de Santé constitue le point névralgique de l'expertise locale. Ce niveau est responsable de :
· La gestion avancée des symptômes, notamment l'initiation et la titration de la morphine orale et d'autres opioïdes essentiels.
· La prise en charge des urgences palliatives (ex: compression médullaire).
· Le soutien des centres de santé par la supervision, le mentorat à distance, et la gestion de l'approvisionnement en stupéfiants.
L'HGR doit désigner et soutenir une Équipe Mobile de Soins Palliatifs (EMSP) capable d'intervenir dans les différents services de l'hôpital et d'effectuer des visites à domicile complexes dans le périmètre proche.

c. Niveau 3 : Centres d'Excellence (Hôpitaux Universitaires et Spécialisés)
Ce niveau assure l'expertise la plus pointue (recherche, formation, gestion des cas ultra-complexes) et est souvent localisé dans les grandes villes (Kinshasa, Lubumbashi).
· Fonctions : Gestion des techniques invasives, gestion des douleurs réfractaires, élaboration des protocoles nationaux, et rôle de centre de formation post-universitaire.

· Politique : Ces centres doivent collaborer activement avec le CNSP pour garantir que les connaissances et les normes se diffusent vers le Niveau 2 et 1.
[bookmark: _Toc213045051]5.3.2. Soutien des Soins Palliatifs à Domicile et Communautaires 
Dans le contexte congolais, le foyer et la communauté sont le lieu de soin privilégié en fin de vie. La politique sanitaire doit soutenir ce modèle naturel.
a. Formalisation du Rôle des Soins à Domicile (SPAD)

Les Soins Palliatifs à Domicile (SPAD) réduisent le coût des soins hospitaliers et améliorent le confort du patient. La PNSP doit :
· Reconnaître et financer les interventions des équipes mobiles de l'HGR et des ONG partenaires pour les visites à domicile.
· Former les aidants naturels (familles et proches) à des gestes simples mais essentiels (hygiène, confort, administration de la morphine).
b. Le Partenariat avec les Acteurs Communautaires

Les églises, les associations locales et les leaders communautaires (cf. Chapitre Formation) sont des relais essentiels pour le dépistage précoce des besoins et le soutien psychosocial et spirituel. La politique doit :
· Établir des protocoles de collaboration clairs entre les équipes sanitaires (formelles) et les acteurs communautaires (informels).
· Valoriser le rôle du Bénévole Palliateur Communautaire comme soutien et sentinelle éthique.
[bookmark: _Toc213045052]5.3.3. Création d'Unités de Soins Palliatifs Spécialisées 
Si l'intégration est la règle, la création de structures dédiées est indispensable pour la qualité, la recherche et l'innovation.
A. Les Unités d'Hospitalisation Palliative (UHP)

Bien que coûteuses, les UHP (petites unités spécialisées au sein d'un grand hôpital) sont nécessaires pour la gestion des cas les plus lourds, des urgences réfractaires, ou pour le répit familial (soulagement temporaire de l'aidant). La politique doit cibler la création d'au moins une UHP par grande métropole régionale dans un premier temps. Ces UHP sont le lieu de formation pratique des professionnels.
B. La Politique de Recherche en Soins Palliatifs

La PNSP doit inclure un axe de recherche pour générer des données congolaises. Cette recherche doit se concentrer sur :
· Épidémiologie des besoins : Combien de personnes ont besoin de SP et où se trouvent-elles ?
· Efficacité des modèles locaux : Quels modèles de SPAD fonctionnent le mieux dans des environnements à faible densité de population et faible connectivité ?
· Économie de la Santé : Prouver aux décideurs politiques que les SP ne sont pas un coût, mais une économie (réduction des hospitalisations inutiles en phase terminale) et un gain de dignité.

[bookmark: _Toc213045053][bookmark: _Toc213176806]5.4. Suivi, Évaluation et Plaidoyer 
L'élaboration d'une politique nationale de Soins Palliatifs (SP) est un succès initial ; sa mise en œuvre est un défi logistique ; mais sa pérennité dépend de sa capacité à prouver sa valeur (évaluation) et à générer un soutien continu (plaidoyer). La politique sanitaire de la RDC doit impérativement intégrer des mécanismes rigoureux de Suivi et Évaluation (S&E) pour garantir la redevabilité (accountability) et optimiser les ressources. Le Plaidoyer est l'outil politique qui traduit les succès de l'évaluation en financement et en volonté politique renouvelée.
[bookmark: _Toc213045054]5.4.1. Développement d'Indicateurs Clés de Performance (KPI) Nationaux 
Le S&E commence par la définition d'indicateurs pertinents. Pour les SP, ces indicateurs doivent aller au-delà de la simple mesure de l'activité pour évaluer l'impact réel sur la souffrance des populations.
a. Indicateurs Structurels 
Ces KPI mesurent si la structure politique et logistique nécessaire est en place. Ils sont essentiels pour la redevabilité du Ministère de la Santé Publique (MSP).
· Existence du Comité National de Soins Palliatifs (CNSP) : (KPI binaire : Oui/Non).
· Intégration dans le Curriculum Académique : Pourcentage d'écoles de médecine et d'instituts supérieurs paramédicaux ayant rendu le module de SP obligatoire (cf. Chapitre Formation).
· Disponibilité des Lignes Directrices : Publication et diffusion officielle des protocoles nationaux de gestion de la douleur et des symptômes.
· Personnel Formé : Nombre cumulé de médecins et d'infirmiers ayant complété le module de formation de base en SP, par zone de santé.
b. Indicateurs de Processus 
Ces KPI évaluent l'efficacité de la mise en œuvre de la politique (Sections I, II, III). Ils sont vitaux pour identifier les goulets d'étranglement logistiques et réglementaires.
· Taux d'Accès aux Opioïdes : Consommation annuelle de morphine orale (en mg par habitant) – c'est l'indicateur standard de l'OMS et de l'OICS pour mesurer l'accès aux soins palliatifs. Une augmentation est un signe de succès politique (cf. Section II).
· Dépistage des Besoins Palliatifs : Pourcentage de patients hospitalisés (en oncologie, VIH/SIDA, cardiologie) dépistés pour des besoins palliatifs dans les 48 heures suivant l'admission.
· Taux de Référence : Pourcentage de patients en fin de vie référés de manière appropriée du Niveau 1 (CS) au Niveau 2 (HGR).
· Qualité de la Documentation : Pourcentage de dossiers patients contenant une évaluation documentée de la douleur (score) et un Plan de Soins Anticipé (PSA) ou une discussion de fin de vie.
c. Indicateurs de Résultat et d'Impact 

Ce sont les indicateurs les plus importants, car ils mesurent l'effet direct de la politique sur la dignité et la souffrance du patient.
· Contrôle de la Douleur : Pourcentage de patients en SP évaluant leur douleur à un score inférieur à 4/10 (douleur légère) dans les 48 heures suivant l'initiation du traitement.
· Lieu du Décès : Pourcentage de décès survenant au domicile ou dans l'Unité d'Hospitalisation Palliative (UHP), par opposition aux services de soins intensifs ou d'urgence (qui sont souvent inappropriés et coûteux en fin de vie).
· Satisfaction des Familles/Aidants : Mesure périodique de la satisfaction des familles concernant le soutien psychosocial et la communication de l'équipe palliative.
· Réduction de la Souffrance Évitable : Indicateur composite mesurant l'incidence des symptômes non contrôlés (dyspnée, nausées, anxiété) et l'impact sur la qualité de vie, utilisant des outils validés.
[bookmark: _Toc213045055]5.4.2. Rôle du Partenariat Public-Privé (PPP) et de la Société Civile 
Le MSP ne peut réussir seul. La politique sanitaire doit formaliser et valoriser l'apport essentiel des acteurs non gouvernementaux.
A. Formalisation du Partenariat Public-Privé (PPP)
En RDC, les ONG, les organisations confessionnelles (souvent gérantes d'hôpitaux de référence) et les acteurs privés jouent un rôle majeur dans la prestation des soins.
· Cadres Contractuels et de Collaboration : Le MSP doit établir des conventions claires avec les organisations clés (ex: Confessions religieuses, ONG spécialisées comme ANCSP, Palliafamilli) qui fournissent des services de SP. Ces conventions doivent définir les rôles, les responsabilités de financement et les mécanismes d'évaluation pour garantir que les services privés adhèrent aux normes nationales définies par le CNSP.
· Mise en Commun des Ressources : Le PPP doit faciliter le partage des ressources rares : les équipes mobiles des ONG pourraient, par exemple, servir de mentor pour les équipes d'HGR, tandis que l'État pourrait garantir l'approvisionnement en morphine à ces structures.
· Valorisation de l'Innovation : Les acteurs privés et associatifs sont souvent plus agiles pour lancer des projets pilotes (ex: SP à domicile dans les zones difficiles). Le rôle politique du MSP est d'évaluer ces modèles pour les mettre à l'échelle nationale s'ils prouvent leur efficacité et leur pertinence contextuelle.
B. Rôle de la Société Civile et des Associations de Patients 

La société civile est la voix du patient et de la famille. Elle est un partenaire de plaidoyer et un contrôleur de la qualité des soins.
· Plaidoyer pour le Patient : Les associations de patients (ex: ceux vivant avec le VIH, les survivants du cancer) doivent être invitées de manière formelle à siéger au CNSP et aux comités provinciaux. Leur rôle est d'apporter la perspective du patient et de dénoncer les défaillances du système.
· Sensibilisation et Déstigmatisation: La société civile est cruciale pour le plaidoyer public : lutter contre la stigmatisation associée aux SP, informer le public sur le droit au soulagement, et déconstruire les mythes liés à la morphine. Le MSP doit allouer des fonds (ou du matériel) à ces campagnes de sensibilisation.
· Le Rôle Éthique : Les organisations non gouvernementales (ONG) de défense des droits humains peuvent servir de veille éthique en évaluant si les pratiques de fin de vie respectent effectivement le consentement, la dignité et l'autonomie des patients, tel qu'inscrit dans la loi congolaise.
C. Collaboration avec le Secteur Pharmaceutique 

Le secteur pharmaceutique privé, en tant qu'importateur et distributeur, est un partenaire clé pour la sécurisation de l'accès aux opioïdes.
· La politique doit encourager les importateurs privés à maintenir un stock adéquat de morphine en leur garantissant un processus d'approbation et de dédouanement rapide et sécurisé (en coordination avec les agences de régulation).
· Encourager et accompagner l'ouverture de pharmacies privées autorisées à détenir des stupéfiants dans des régions mal desservies.
[bookmark: _Toc213045056]5.4.3. Plaidoyer 
Le Plaidoyer est l'ensemble des actions politiques et stratégiques visant à influencer les décideurs pour garantir les ressources et la pérennité de la PNSP.
a. Plaidoyer Interne 
Le plaidoyer interne cible les ministres, les parlementaires et les hauts fonctionnaires.
· Le Message de l'Économie de la Santé : Le principal argument politique est que les Soins Palliatifs ne sont pas un coût, mais une économie. Le plaidoyer doit présenter des données (produites par la recherche, cf. III.3.c) prouvant que les SP réduisent les hospitalisations inutiles, diminuent le recours aux soins intensifs coûteux en phase terminale et libèrent des lits pour les patients curables.
Exemple d'Argumentaire : L'hospitalisation d'une semaine en USI coûte $X fois le coût d'une semaine de SPAD de qualité.
· Le Message de la Performance : Le plaidoyer doit lier l'échec de l'accès aux SP à un échec du système de santé dans son ensemble. Il faut utiliser les données du S&E (ex: taux d'accès à la morphine par habitant, très faible en RDC) pour montrer que le pays est en deçà des standards mondiaux et éthiques.
· Le Rôle du Parlement : Les parlementaires doivent être sensibilisés à la dimension électorale et humaine de la souffrance. Le plaidoyer doit aboutir à la création d'un "groupe d'étude sur les soins palliatifs" au sein de l'Assemblée Nationale pour garantir le suivi budgétaire de la PNSP.
· Plaidoyer Inter-Ministériel : Il faut cibler le Ministre des Finances (pour le budget), le Ministre de l'Enseignement Supérieur (pour les curriculums) et le Ministre de la Justice (pour la simplification réglementaire des stupéfiants).
b. Plaidoyer International et Mobilisation des Ressources 
Le soutien externe est essentiel pour le lancement des programmes et l'assistance technique.
· Alignement sur les Résolutions Globales : Le plaidoyer doit rappeler l'engagement de la RDC envers la Résolution 67.19 de l'OMS (2014) qui exhorte les États membres à intégrer les SP. Cela légitime la demande d'aide technique.
· Mobilisation des Donateurs et des Bailleurs : Les dossiers de demande de financement (ex: Fonds Mondial, Banque Mondiale, PEPFAR) doivent inclure un volet SP clairement budgétisé. Le plaidoyer doit argumenter que les SP sont un outil de réussite des objectifs de santé publique : un patient sous ARV bien soulagé continue son traitement ; une famille soutenue psychologiquement réduit les risques de transmission du VIH/SIDA.
· Partenariat Sud-Sud et Nord-Sud : Faciliter les échanges avec les pays africains ayant réussi leur intégration palliative (ex: Ouganda, Kenya, Afrique du Sud) pour partager les meilleures pratiques et les modèles logistiques pertinents.

c. Évaluation Éthique et la Reddition de Comptes 
L'éthique n'est pas un luxe, c'est le fondement de la politique palliative.
· Éthique comme Outil de Plaidoyer : Le droit au soulagement est un droit humain fondamental. Le plaidoyer doit utiliser ce cadre pour interpeller les décideurs et la communauté internationale. L'absence de morphine est une violation des droits de l'Homme à ne pas souffrir inutilement.
· Reddition de Comptes Publique : Le MSP, via le CNSP, doit publier annuellement un Rapport National sur la Qualité des Soins Palliatifs. Ce rapport (basé sur les KPI du S&E) doit être accessible au public et aux parlementaires. Il doit détailler les progrès, les échecs (ex: les ruptures de stock de morphine) et les plans d'action correctifs.
· Transparence du Financement : Démontrer où les fonds alloués à la PNSP ont été dépensés (achats de médicaments, formation, équipement) pour garantir la confiance des bailleurs et du public, et contrer la corruption.
L'Axe Politique Sanitaire est l'engagement formel de l'État congolais à traduire le droit à la dignité en fin de vie en réalité clinique. En mettant en place une structure (I), en sécurisant les ressources (II), en organisant les services (III), et en assurant le suivi rigoureux et le plaidoyer éthique (IV), la RDC peut transformer son système de santé pour honorer ses citoyens en leur garantissant que la souffrance évitable sera, à terme, éradiquée. Ce chapitre sert de mandat stratégique pour le gouvernement et de feuille de route pour tous les acteurs engagés dans cette mission.
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[bookmark: _Toc213176807][bookmark: _Toc213045058]Chapitre 6 : Formation et Compétences

L’absence de compétences appropriées est l’un des principaux goulets d’étranglement qui entravent le développement des Soins Palliatifs (SP) en République Démocratique du Congo. L'expertise ne se décrète pas, elle se construit par un investissement massif et ciblé dans l'éducation.
La Loi n° 18/035 de 2018, en garantissant au patient en fin de vie le droit au « soulagement et au réconfort appropriés », a posé le cadre légal, mais l'exécution de ce droit est conditionnée par l'existence d'une main-d'œuvre qualifiée. Aujourd'hui, la réalité clinique révèle une insuffisance criante : la douleur n'est pas systématiquement évaluée ni traitée efficacement, les besoins psychosociaux sont souvent négligés, et l'approche du « prendre soin total » reste l'exception plutôt que la norme.
Le personnel de santé, confronté à la souffrance sans les outils nécessaires, expérimente un sentiment d'impuissance et d'épuisement professionnel. Cette situation est exacerbée par la prédominance historique de la formation axée sur la guérison (le curatif) au détriment de l'accompagnement (le palliatif).
Cet « Axe Formation » propose une feuille de route tripartite visant à :
1. Institutionnaliser les soins palliatifs dans tous les cursus académiques.
2. Qualifier le personnel de santé déjà en exercice via la formation continue.
3. Adapter la pédagogie aux réalités cliniques, culturelles et logistiques de la RDC.
L'objectif final est de créer une masse critique d'intervenants compétents à tous les niveaux du système de santé, transformant ainsi le droit au soulagement en une réalité concrète pour chaque Congolais en fin de vie.


[bookmark: _Toc213045059][bookmark: _Toc213176808]6.1. Intégration des Soins Palliatifs dans le Curriculum Académique 
L'avenir des Soins Palliatifs en RDC se joue dans les amphithéâtres et les salles de classe des institutions d'enseignement supérieur et technique. L'intégration des SP au cursus académique n'est pas un luxe ou une option, mais une nécessité éthique et légale pour former des professionnels capables d'honorer l'Article 19 de la Loi sur la Santé Publique.
[bookmark: _Toc213045060]6.1.1. Enseignement Initial (Formation de Base) 
La formation initiale est le niveau où les fondations de la philosophie palliative doivent être ancrées. Le modèle de soins palliatifs n'est pas seulement un ensemble de techniques, c'est une approche philosophique du soin qui doit être transmise dès les premières années d'étude.
a) Pour les Études de Médecine 

Les futurs médecins doivent acquérir une maîtrise des principes de base de la médecine palliative. Cela nécessite l'introduction d'un module obligatoire sur les Soins Palliatifs, idéalement positionné lors du deuxième cycle d'études (D3 ou D4).
· Contenu minimum :
· Principes fondamentaux : Définition de l'OMS, histoire et philosophie des SP.
· Pharmacologie de la douleur : Gestion des opioïdes (morphine, tramadol) – un point de blocage majeur en RDC – y compris les voies d'administration appropriées en milieu à ressources limitées.
· Évaluation des symptômes : Prise en charge de la dyspnée, nausées, vomissements, et delirium.
· Communication : Apprendre à annoncer une mauvaise nouvelle (le protocole SPIKES ou ses équivalents africains), à discuter des objectifs de soins et de la planification anticipée.
Ce module doit être sanctionné par une évaluation pratique de cas cliniques réels ou simulés, et non par un simple examen théorique.
b) Pour les Études Infirmières et Para-médicales 

Les infirmiers, souvent en première ligne et assurant la continuité des soins à domicile, sont les piliers de la prestation des SP. Leur formation doit être pratique et intensive.
· Contenu ciblé :
· Rôle de l'Infirmier Palliatif : Compétences techniques (soins de plaies, pose de voies d'accès, gestion des pompes à perfusion) et compétences relationnelles (écoute active, soutien psychologique).
· Soins de confort : Hygiène, positionnement, prévention des escarres, et mobilisation.
· Accompagnement de la Famille : Techniques de soutien aux proches et initiation au soutien au deuil.
Pour les sages-femmes, un module spécifique doit couvrir les soins palliatifs périnataux et l'accompagnement des familles confrontées à la perte d'un nouveau-né ou à une anomalie incompatible avec la vie.
c) Pour les Psychologues et Travailleurs Sociaux 

L'approche palliative est multidisciplinaire. Les futurs professionnels du psychosocial doivent comprendre et intégrer la souffrance existentielle, émotionnelle et spirituelle du patient et de sa famille. Leur formation doit inclure des stages en unité palliative ou en service d’oncologie pour une immersion concrète dans les dynamiques complexes de la fin de vie.
[bookmark: _Toc213045061]6.1.2. Création de Spécialisations Post-Universitaires (DU, Master) 
L'institutionnalisation passe par la création de centres d'excellence et de formations diplômantes reconnues. L'objectif est de produire les futurs leaders cliniques, académiques et politiques du domaine.


a) Diplômes Universitaires (DU) en Soins Palliatifs

Les DU sont idéaux pour une qualification rapide et ciblée des médecins et infirmiers déjà diplômés. Ils offrent une formation d'un an (partiellement à distance) couvrant :
· Médecine de la Douleur : Techniques avancées de contrôle des symptômes.
· Aspects Éthiques et Légaux Congolais : Approfondissement de la loi 18/035, bioéthique et prise de décision en fin de vie.
· Organisation des Services : Gestion d'une unité palliative et logistique d'approvisionnement en médicaments essentiels.
b) Master en Santé Publique, Option Soins Palliatifs

Ce niveau de formation est destiné à former les cadres supérieurs qui influenceront la politique de santé. Le programme de Master doit se concentrer sur :
· Recherche en SP : Méthodologie et épidémiologie des besoins palliatifs en RDC.
· Plaidoyer (Advocacy) : Stratégies pour l'intégration des SP dans la Couverture Santé Universelle (CSU).
· Leadership et Gestion de Programme : Conception, mise en œuvre et évaluation de programmes nationaux et provinciaux.
[bookmark: _Toc213045062]6.1.3. Introduction des SP en Milieu Non-Sanitaire 
Les soins palliatifs en RDC ne peuvent pas reposer uniquement sur les hôpitaux. La culture et l'organisation sociale imposent une approche communautaire.


a) Rôle des Leaders Communautaires et du Clergé

Les chefs coutumiers, les pasteurs et les prêtres sont souvent les premiers soignants moraux et spirituels. Une formation de base, courte et non-diplômante, doit être proposée pour :
· Reconnaître la souffrance : Savoir identifier un besoin palliatif qui dépasse leurs compétences.
· Détruire les mythes : Contrer les fausses croyances sur la douleur et l'usage de la morphine (souvent perçue comme un accélérateur de la mort).
· Faciliter la Référence : Établir des liens clairs avec les équipes de soins palliatifs locales.
b) Les Écoles Professionnelles et Techniques
Les élèves en formation dans les domaines de l'aide à la personne, de l'assistance sociale, et même de la logistique/administration hospitalière, doivent recevoir une sensibilisation pour comprendre l'importance d'une approche digne et respectueuse du patient en fin de vie.
[bookmark: _Toc213045063][bookmark: _Toc213176809]6.2. Formation Professionnelle Continue 
Le développement des compétences en Soins Palliatifs (SP) en RDC ne peut attendre que la nouvelle génération de professionnels formée dans les cursus modernisés arrive sur le marché. Il existe un besoin pressant de qualifier le personnel déjà en exercice, dont la grande majorité n'a reçu aucune formation spécifique en SP. La Formation Professionnelle Continue (FPC) est l'outil indispensable pour rattraper ce retard.
[bookmark: _Toc213045064]6.2.1. Modules de Formation de Base (pour tous les soignants) 
Le premier niveau de la FPC est le niveau essentiel ou niveau 1. Il vise à donner à chaque soignant (médecin, infirmier, aide-soignant) les outils fondamentaux pour une prise en charge digne et conforme à la loi. Ces modules doivent être courts, intensifs, et déployés massivement dans les hôpitaux généraux, les centres de santé ruraux, et les cliniques.
a) Le Module "Douleur et Morphine" 

C'est le module le plus critique dans le contexte congolais. Il doit déconstruire les peurs et les mythes liés aux opioïdes puissants et fournir une méthodologie claire.
· Contenu de base :
· Évaluation standardisée : Utilisation d'échelles de la douleur simples (comme l'échelle numérique ou l'échelle FACES pour les enfants/personnes non verbales).
· Les Trois Paliers de l'OMS : Comprendre le principe de l'escalier analgésique.
· Morphine Orale : Calcul des doses, initiation du traitement, titration, et gestion des effets secondaires (constipation, nausées).
· Législation et Stockage : Rappel des règles légales de prescription, de délivrance et de sécurisation des stupéfiants.
Le succès de ce module est mesuré par la diminution de la douleur non traitée dans l'établissement post-formation.
b) Le Module "Communication de Mauvaises Nouvelles"

La communication en fin de vie est souvent maladroite ou évitée, ce qui crée anxiété et méfiance. Ce module utilise des jeux de rôle et des études de cas pour former à l'empathie clinique.
· Objectifs : Savoir préparer la rencontre, identifier ce que le patient sait (le setting), répondre aux questions difficiles (ex: "Combien de temps me reste-t-il ?"), et structurer un plan de communication clair et évolutif.

· Adaptation culturelle : Formation aux pratiques de communication qui respectent la structure familiale et les rôles traditionnels de prise de décision, souvent collégiale en RDC.
[bookmark: _Toc213045065]6.2.2. Le Programme "Train the Trainers" (Former les formateurs) 
Pour assurer la pérennité et l'autonomie du développement des SP en RDC, il est impératif de cesser de dépendre de l'expertise externe et de créer un vivier national d'experts-formateurs.
a) Sélection et Critères d'Éligibilité

Les candidats au programme "Former les formateurs" doivent être rigoureusement sélectionnés. Ils doivent déjà démontrer :
· Une expérience clinique significative (minimum 5 ans) dans un service de forte charge palliative.
· Un engagement éthique sans faille envers les droits des patients.
· Des aptitudes pédagogiques et de communication reconnues.
Ces formateurs doivent représenter une couverture géographique et professionnelle équilibrée (médecins, infirmiers, pharmaciens) et provenir de plusieurs provinces pour garantir un déploiement national du savoir.
b) Le Cursus de l'Expert-Formateur
Le cursus doit être plus qu'une simple révision clinique. Il doit inclure :
· Pédagogie et Andragogie : Techniques d'enseignement pour adultes, conception de supports pédagogiques, évaluation des apprenants.
· Recherche et Documentation : Utilisation critique des preuves scientifiques (EBM - Evidence-Based Medicine) et capacité à adapter les lignes directrices internationales au contexte de la RDC.
· Supervision et Mentorat : Capacité à accompagner et évaluer les stagiaires dans leur pratique clinique post-formation.
Ces experts deviendront les multiplicateurs de connaissances et les référents techniques pour leur zone de santé ou leur institution académique.
[bookmark: _Toc213045066]6.2.3. Ateliers Spécialisés et Approfondissements 
Le niveau 2 de la FPC s'adresse aux professionnels qui ont déjà complété la formation de base et qui souhaitent développer une expertise dans des domaines spécifiques à haute complexité palliative.
a) Soins Palliatifs Pédiatriques (SPP) 
La prise en charge des enfants en fin de vie (maladies génétiques, cancers pédiatriques, VIH pédiatrique) présente des défis cliniques (posologie et forme galénique des médicaments) et éthiques uniques.
Focus du module : Évaluation des symptômes chez le nourrisson et l'enfant, communication avec les enfants et leurs parents, soutien aux fratries, et gestion du deuil périnatal.
b) Soins Palliatifs en Oncologie et Infectiologie
Les taux de cancer et la persistance du VIH/SIDA et d'autres maladies chroniques infectieuses créent une demande spécifique :
· Oncologie : Gestion avancée des effets secondaires de la chimiothérapie, traitement des douleurs osseuses, gestion des urgences palliatives (compression médullaire).
· Infectiologie : Gestion des symptômes opportunistes, des troubles neurologiques, et des dilemmes éthiques liés à la continuation ou à l'arrêt du traitement antirétroviral en phase terminale.
c)  Gestion du Deuil et Soutien Psychosocial
Un module avancé doit être spécifiquement dédié aux techniques d'intervention en gestion du deuil complexe et aux stratégies de soutien aux familles avant, pendant, et après le décès, en tenant compte des rituels et des croyances culturelles des différentes régions de la RDC.
[bookmark: _Toc213045067][bookmark: _Toc213176810]6.3. Approches Pédagogiques Adaptées à la RDC 
Former des professionnels en Soins Palliatifs (SP) en RDC ne peut se faire en important aveuglément des modèles occidentaux. La pédagogie doit être pertinente sur le plan culturel, cliniquement applicable dans des contextes à ressources limitées, et accessible malgré les défis logistiques et géographiques. Cette section détaille les stratégies méthodologiques pour maximiser l'impact de la formation.
[bookmark: _Toc213045068]6.3.1. Utilisation de la Simulation et des cas cliniques Congolais 
L'enseignement des SP est par nature pratique et relationnel. Il nécessite le développement de compétences non techniques que seule la pratique supervisée peut affiner.
a) La Simulation à Basse Fidélité
Dans les milieux où les laboratoires de simulation sophistiqués sont rares ou inexistants, il faut privilégier la simulation à basse fidélité. Cela inclut :
· Le Jeu de Rôle : Utilisation de scénarios cliniques réalistes (e.g., une mère refusant la morphine pour son enfant ; un patient attribuant sa maladie à un mauvais sort). Ces scénarios doivent être tirés du contexte socioculturel congolais pour garantir leur résonance et leur pertinence. L'accent est mis sur la communication difficile, l'écoute active et la négociation des objectifs de soins.
· Les Compétences Techniques : Formation pratique sur des mannequins ou des modèles simples pour les gestes essentiels (pose de voie sous-cutanée pour la morphine, changement de pansement de plaie complexe, etc.).


b) La Méthode des cas et l'Apprentissage Basé sur les Problèmes

La majorité de la formation doit reposer sur l'analyse de cas cliniques réels et anonymisés tirés d'hôpitaux ou de centres de santé de la RDC.
 L'ABP ancre la théorie dans la réalité. Les apprenants ne se demandent pas "que ferait-on dans un pays riche ?" mais "que puis-je faire ici et maintenant avec les ressources dont je dispose ?".
Exemples : Cas de douleur cancéreuse sévère en rupture de stock d'opioïdes oraux ; gestion d'une crise familiale suite à l'annonce du diagnostic de sida en phase terminale ; dilemmes éthiques liés aux pratiques traditionnelles en fin de vie.
[bookmark: _Toc213045069]6.3.2. Enseignement à Distance et les Technologies Mobiles 
L'immensité du territoire congolais et les disparités régionales en matière de ressources exigent une stratégie de formation qui dépasse les grands centres urbains comme Kinshasa, Lubumbashi ou Goma. L'enseignement à distance (e-learning) est la solution pour garantir l'équité d'accès à la formation.
a) Le Modèle d'Apprentissage Mixte 
Un modèle purement en ligne est peu adapté en raison des défis de connectivité. Il faut donc privilégier un modèle mixte (hybride) :
· Phase à Distance (Théorie) : Les contenus théoriques (vidéos, présentations, lectures) sont mis à disposition via des plateformes légères ou des applications mobiles. Ces supports peuvent être téléchargés dans des zones de bonne connectivité pour être étudiés hors ligne.
· Phase en Présentiel (Pratique) : Des sessions courtes et intensives (ateliers pratiques, jeux de rôle, simulation) sont organisées localement ou régionalement. L'expert-formateur national (formé au point II.2) se déplace ou réunit les participants pour valider les compétences pratiques.
b) L'Utilisation des Technologies Mobiles
Le téléphone portable est l'outil technologique le plus répandu en RDC.
· Applications de Poche : Développement d'applications simples contenant des algorithmes de gestion des symptômes (e.g., calcul de dose de morphine en cas de rotation d'opioïdes, arbre décisionnel pour les nausées/vomissements) accessibles hors connexion.
· Messagerie Instantanée Sécurisée : Création de groupes de discussion (ex: WhatsApp ou Telegram sécurisé) pour les professionnels formés, permettant le mentorat à distance et la supervision de cas cliniques par des experts nationaux. Cela brise l'isolement des soignants en milieu rural.
[bookmark: _Toc213045070]6.3.3. La Place de la Spiritualité et des Traditions Locales 
Les Soins Palliatifs (SP) ont pour objectif le « prendre soin total », ce qui inclut la dimension spirituelle et socioculturelle, particulièrement prégnante dans le contexte congolais. Ignorer cet aspect rendrait la formation inefficace et potentiellement conflictuelle.
a. Intégration de la "Douleur Totale" Culturelle

La formation doit expliciter que la souffrance en RDC s'étend souvent au-delà du corps. La "douleur totale" peut inclure :
· La Crainte de la Sorcellerie : La maladie grave est parfois interprétée comme le résultat d'un sort ou d'un conflit spirituel, entraînant l'isolement du patient.
· La Pression du Clan : Les décisions de soins sont rarement individuelles. Le professionnel doit apprendre à dialoguer avec le comité familial élargi et à négocier les objectifs de soins en respectant la dignité et l'autonomie du patient dans les limites culturelles.
· Les Rites de Fin de Vie : Comprendre l'importance de certains rituels (avant et après le décès) et savoir comment l'équipe palliative peut les respecter ou les faciliter sans compromettre les soins cliniques.

b. Collaboration avec les Aumôneries et les Intervenants Spirituels
La formation doit inclure des modules conjoints pour les professionnels de la santé et les leaders spirituels (chap. I.3.a). L'objectif est de créer un langage commun :
· Le personnel médical apprend à reconnaître un besoin spirituel et à référer de manière appropriée.
· Les intervenants spirituels apprennent les limites du curatif et comprennent que l'usage de la morphine ne s'oppose pas à la foi ou à la dignité, mais est un acte de compassion médicale.
[bookmark: _Toc213045071][bookmark: _Toc213176811]6.4. La Politique de Soutien à la Formation 
La meilleure stratégie pédagogique n'aura qu'un impact limité sans un soutien politique et financier durable et des mécanismes d'assurance qualité. Pour que la formation en Soins Palliatifs (SP) passe du statut de projet pilote à celui de programme national, elle doit être solidement ancrée dans les structures gouvernementales et bénéficier de ressources dédiées.
[bookmark: _Toc213045072]6.4.1. Création et Mandat du Groupe Technique  de Développement des Soins Palliatifs en RDC
L'institutionnalisation de la formation doit être pilotée par une structure exécutive et consultative au plus haut niveau du Ministère de la Santé Publique (MSP).
a. Le Mandat du Groupe Technique  de Développement des Soins Palliatifs en RDC (GTDSP)

Ce comité doit être multisectoriel, incluant des représentants du MSP, du Ministère de l'Enseignement Supérieur et Universitaire (MESU), des ordres professionnels (Ordre des Médecins, Ordre des Infirmiers), et des organisations de la société civile œuvrant dans les SP (ONG).
Le GTDSP  aura trois mandats cruciaux liés à la formation :
1. Validation des Curriculums : Examiner et valider les programmes de formation initiaux et continus (tels que décrits dans les Sections I et II) pour garantir leur conformité aux normes internationales (OMS) et leur pertinence contextuelle (Loi 18/035 et réalité RDC).
2. Certification des Formateurs : Établir le processus d'agrément des Experts-Formateurs Nationaux  afin d'assurer l'uniformité de l'enseignement sur l'ensemble du territoire.
3. Intégration Systémique : Servir de plateforme pour négocier l'intégration des SP comme discipline obligatoire dans les facultés et les instituts supérieurs.
b. Décentralisation et les Comités Provinciaux

Pour éviter l'écueil de la centralisation excessive, des Comités Provinciaux des Soins Palliatifs (CPSP) devraient être mandatés par le CNSP. Leur rôle sera d'adapter et de superviser le déploiement local des programmes de formation, en tenant compte des spécificités épidémiologiques et logistiques de chaque province.
[bookmark: _Toc213045073]6.4.2. Partenariats Stratégiques et Financement
Le financement est le nerf de la guerre pour la mise en œuvre d'un plan de formation d'une telle envergure. L'État congolais ne peut supporter seul cet effort.
a. Allocation Budgétaire Étatique

Le plaidoyer doit aboutir à l'inscription d'une ligne budgétaire spécifique au sein du MSP pour les Soins Palliatifs, dont une partie doit être sanctuarisée pour la formation et le recyclage du personnel. Cet investissement est justifié par l'impératif légal d'assurer le droit au soulagement.
b. Partenariats Internationaux et ONG
Les collaborations avec des acteurs majeurs sont essentielles pour l'assistance technique et le financement initial :
· Organisations Palliatives Africaines : Des entités comme l'APCA (African Palliative Care Association) peuvent fournir des supports de formation adaptés au contexte africain et faciliter la mise en réseau des formateurs congolais avec leurs homologues continentaux.
· Agences des Nations Unies (OMS, ONUSIDA) et Donateurs : Ces partenaires peuvent appuyer le développement de modules spécifiques (ex. SP pédiatriques) et l'achat de ressources pédagogiques (livres, kits de simulation).
c. Financement par la Couverture Santé Universelle (CSU)

À terme, la formation en SP doit être vue comme une composante de la qualité des soins. L'intégration progressive de la formation continue et l'octroi d'incitations financières aux établissements qui forment leur personnel (via la CSU) encouragera l'adhésion massive.
[bookmark: _Toc213045074]6.4.3. Évaluation et Assurance Qualité des Programmes
Un programme de formation est incomplet sans un mécanisme robuste d'évaluation de son efficacité. Il ne suffit pas de former ; il faut s'assurer que cette formation se traduit par une amélioration des résultats cliniques.
a) Évaluation de l'Apprenant et du Programme
· Évaluation des connaissances et des compétences : Utilisation de tests standardisés avant et après la formation (Pré-Test/Post-Test) et validation pratique des gestes et de la communication (OSCE - Examen Clinique Objectif Structuré).
· Évaluation de l'Impact : Mesurer l'effet de la formation sur le terrain. Cela peut inclure des indicateurs (KPI) comme : le pourcentage de patients dont la douleur est évaluée systématiquement ; l'augmentation de l'utilisation rationnelle de la morphine ; et la réduction des plaintes liées à la communication.
b) Recertification et Maintien de l'Expertise

Les Soins Palliatifs étant un domaine en constante évolution, les certifications obtenues via la FPC (DU, attestations) ne doivent pas être valides à vie. Un système de recertification obligatoire tous les cinq ans est nécessaire, exigeant des preuves de pratique clinique continue, de participation à des activités de mise à jour, ou de contribution à la formation des pairs. Cela garantit que l'expertise nationale reste à la pointe de la science et des pratiques éthiques.
L'Axe Formation est la première et la plus décisive des feuilles de route pour mettre fin à la souffrance évitable en RDC. En s'attaquant simultanément à l'intégration académique (I), à la qualification des professionnels existants (II), à l'adaptation pédagogique (III), et au soutien politique (IV), la RDC posera les fondations pour une offre de soins palliatifs universelle, digne et conforme à l'esprit de sa loi sur la santé publique.
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[bookmark: _Toc213176812][bookmark: _Toc213045076]Chapitre 7 : Médicaments Essentiels

La prestation des Soins Palliatifs (SP) en RDC. Malgré l'existence de la Loi n° 18/035 de 2018 garantissant le droit au soulagement, une grande partie de la population congolaise souffre inutilement, notamment de douleurs sévères liées aux cancers, au VIH/SIDA ou à d'autres maladies chroniques.
La cause principale de cette souffrance évitable n'est pas le manque d'expertise, mais la crise de l'accès à la morphine orale, l'analgésique le plus efficace et le plus abordable pour la douleur sévère. Cette crise est le résultat d'une triple barrière :
1. Barrière Réglementaire et Bureaucratique : Des lois et procédures d'importation héritées de la peur des stupéfiants qui bloquent la chaîne d'approvisionnement.
2. Barrière Logistique : Une chaîne de distribution nationale (du port aux Centres de Santé) peu sécurisée ou inopérante.
3. Barrière Psychologique : La morphinophobie, la peur irrationnelle de la dépendance et de la police, qui inhibe la prescription et l'usage par les soignants et les patients.
Ce chapitre fournit la feuille de route réglementaire et logistique pour garantir que la morphine et les autres médicaments essentiels des SP soient disponibles, abordables et bien gérés dans chaque Zone de Santé du territoire congolais.
[bookmark: _Toc213045077][bookmark: _Toc213176813]7.1. Cadre réglementaire et légal 
La réglementation nationale sur les stupéfiants, bien qu'elle vise à prévenir le trafic illicite (un impératif de sécurité), crée souvent des obstacles si complexes et lourds qu'ils empêchent l'usage médical légitime. L'objectif politique est de trouver l'équilibre entre contrôle et accès.

[bookmark: _Toc213045078]7.1.1. Mise en Conformité avec les Conventions Internationales 
La RDC est signataire des Conventions des Nations Unies sur les stupéfiants (1961, 1971). Ces conventions exigent à la fois le contrôle et la garantie d'une disponibilité adéquate à des fins médicales.
· Analyse de l'Écart : Mener un audit juridique national pour identifier toutes les lois, décrets et circulaires qui sont des obstacles à l'importation, à la prescription et à la dispensation des opioïdes. Les problèmes courants sont les exigences excessives de signature, les limitations sur la quantité qu'un médecin peut prescrire, ou l'interdiction de la morphine orale.
· Réforme Législative Ciblée : La politique doit aboutir à l'amendement ou à la publication de textes de loi clairs qui :
· Autorisent la prescription de la morphine orale et rectale (souvent oubliée au profit de l'injectable, plus coûteuse).
· Étendent le droit de prescription au-delà des seuls spécialistes (par exemple, aux médecins généralistes et aux infirmiers qualifiés dans le cadre de protocoles stricts, surtout en zones rurales).
· Clarifient la distinction entre la prescription médicale et l'abus, rassurant ainsi les professionnels
· Le Rôle de l'OICS : Travailler en étroite collaboration avec l'Organe International de Contrôle des Stupéfiants (OICS) pour justifier et sécuriser l'augmentation du quota national d'importation de morphine. Le gouvernement doit utiliser les données de besoin (issues de l'Axe Recherche) pour démontrer à l'OICS que l'augmentation est à des fins médicales légitimes et sera gérée de manière sécurisée.
[bookmark: _Toc213045079]7.1.2. Simplification des Procédures d'Importation et de Quota 
Le processus d'importation est souvent ralenti par la nécessité d'obtenir des signatures et des autorisations de multiples ministères (Santé, Finances, Douanes).
· Centralisation des Autorisations : La politique doit désigner une entité unique et responsable (idéalement le Centre National d'Approvisionnement en Médicaments Essentiels - CENAME - sous la supervision du Ministère de la Santé) comme le seul point de contact pour la gestion du quota d'importation. Cela réduit la bureaucratie et les délais.
· Procédure d'Achat Accélérée : Instaurer une procédure d'urgence pour les stupéfiants essentiels, réduisant le temps nécessaire à l'obtention des licences et des permis d'importation, car le patient souffrant ne peut attendre des mois.
· Prévisions de Besoins Réalistes : Développer un outil de prévision de consommation basé sur les données épidémiologiques et la consommation réelle. Les quotas d'importation ne doivent plus être arbitraires ou basés sur l'historique de consommation nulle, mais sur les besoins réels de soulagement de la population.
· Partenariat Douanes et Inspection : Former les agents des douanes et des postes frontaliers à reconnaître les autorisations légitimes d'importation d'opioïdes à usage médical, en distinguant clairement ces envois de haute priorité du trafic illicite, pour éviter les saisies ou les retards inutiles.
[bookmark: _Toc213045080]7.1.3. Renforcement des Capacités des Organes de Contrôle 
Le contrôle est nécessaire pour éviter le détournement, mais il doit être exercé de manière éducative et non punitive.
· Le Rôle de l'Inspection de la Pharmacie : Renforcer la capacité de l'Inspection de la Pharmacie pour assurer le suivi de la chaîne de stupéfiants, de l'importation au patient. L'inspection doit passer d'un rôle purement punitif à un rôle de mentorat et de soutien technique pour les pharmacies hospitalières et les professionnels, les aidant à mettre en place des systèmes de traçabilité sécurisés.
· Sécurité sans Peur : Mener des ateliers de sensibilisation pour les forces de l'ordre (Police Nationale) et les magistrats, expliquant l'usage médical légitime de la morphine et les procédures de traçabilité. L'objectif est d'éliminer la "peur de la police" qui incite les médecins à ne pas prescrire la morphine même en cas de besoin.
· Sanctions Proportionnées : Les règlements doivent prévoir des sanctions sévères pour le trafic illicite, mais des sanctions éducatives et correctives pour les erreurs administratives mineures commises de bonne foi par les soignants.
[bookmark: _Toc213045081][bookmark: _Toc213176814]7.2. Chaîne d'Approvisionnement Logistique 
Le maillon faible du système en RDC est souvent la logistique entre le niveau central et le niveau périphérique. La morphine doit suivre une chaîne de sécurité et de continuité.
[bookmark: _Toc213045082]7.2.1. Sécurisation de l'Approvisionnement National 
L’Autorité Congolaise de Réglementation Pharmaceutique (ACOREP) est le point focal de la sécurité.
· Stock Tampon Obligatoire : La politique doit obliger l’ACOREP à maintenir un stock de sécurité (ou stock tampon) de morphine orale et injectable équivalent à au moins six mois de la consommation nationale projetée, afin de pallier les inévitables retards d'importation.
· Formulations Prioritaires : L’ACOREP doit prioriser l'achat de la morphine orale à libération immédiate (LI), sous forme de comprimés ou de poudre pour solution, car c'est la forme la plus pratique, économique et facile à titrer pour la gestion de la douleur à domicile.
· Contrôle de Qualité : Renforcer les laboratoires de contrôle qualité pour garantir que la morphine importée (souvent générique) respecte les standards de qualité, de stabilité et de pureté, surtout dans un environnement où la contrefaçon est un risque.
· Stockage Sécurisé : L’ACOREP doit moderniser ses installations pour assurer un stockage hautement sécurisé des stupéfiants (chambres fortes, accès limité, inventaires stricts), conforme aux exigences internationales, garantissant ainsi la traçabilité et la non-détournement dès le premier maillon.
[bookmark: _Toc213045083]7.2.2. Le Système de Distribution Sécurisé (SDDS) 
Transporter des stupéfiants du niveau central au niveau périphérique (HGR) nécessite un protocole logistique strict pour éviter les pertes et les vols.
· Le Modèle en Cascade : Définir un modèle de distribution en cascade qui utilise les structures existantes (Central → Provincial → Zone de Santé/HGR). Chaque niveau de transition doit être accompagné d'un bon de commande et de réception tripliqué signé par des responsables désignés (le principe de la double signature et de l'inventaire immédiat).
· Sécurité du Transport : Les stupéfiants doivent être transportés dans des colis scellés et sécurisés, sous la responsabilité d'un agent désigné, en utilisant des circuits logistiques vérifiés. En zones de conflit ou difficiles d'accès, la politique doit autoriser et sécuriser l'usage d'escortes ou de véhicules dédiés, en collaboration avec les autorités provinciales.
· Contrôle des Températures : Bien que la morphine orale soit stable, la distribution d'autres médicaments essentiels (ex : injectables) peut nécessiter la chaîne du froid. La politique doit prévoir l'investissement dans des glacières et des dispositifs de surveillance de la température pour le transport.
· Établissement des Points de Délivrance Autorisés (PDA) : Identifier, autoriser et former uniquement les pharmacies des Hôpitaux Généraux de Référence (HGR) au sein de chaque Zone de Santé à détenir et à délivrer les stupéfiants, faisant de l'HGR le point central d'approvisionnement sécurisé de sa ZS.
[bookmark: _Toc213045084][bookmark: _Toc213176815]7.2.3. Gestion et Contrôle au Point de Délivrance (Hôpitaux) 
Le point de délivrance (pharmacie de l'HGR) est l'endroit où le risque d'erreur humaine et de détournement est le plus élevé.
· Le Dépôt Sécurisé : Chaque pharmacie d'HGR autorisée doit disposer d'un coffre-fort ou d'une armoire blindée à double clé pour le stockage des stupéfiants, avec accès limité à deux pharmaciens ou infirmiers désignés.
· Le Registre Stupéfiant : L'utilisation d'un registre de stupéfiants standardisé, infalsifiable et rigoureusement tenu est une exigence non négociable de la politique. Le registre doit enregistrer chaque réception, chaque délivrance (avec le nom du patient, la dose, le nom du prescripteur) et chaque solde, et être audité mensuellement par l'Administration de l'HGR.
· Responsabilité du Prescripteur : La politique doit clarifier que le prescripteur (médecin ou infirmier qualifié) est responsable de l'usage rationnel de l'ordonnance et de l'éducation du patient sur la sécurité de la morphine à domicile.
· Gestion des Restes et Déchets : Établir des protocoles clairs et sécurisés pour la destruction des médicaments non utilisés (après le décès du patient) et des emballages, nécessitant une double signature et un enregistrement au registre.
	Niveau Logistique
	Structure Responsable
	Rôle et Stockage
	Sécurité et Personnel

	Niveau Central
	CAME/Pharmacie Centrale
	Achat massif, Stockage national de sécurité.
	Coffres-forts haute sécurité, Inventaire électronique strict.

	Niveau Provincial
	DPS / Hôpital Provincial de Référence
	Distribution aux HGR de district, Stock intermédiaire.
	Armoires sécurisées sous clé (double-clé), Responsable unique (Pharmacien Provincial).

	Niveau Périphérique 
	Hôpital Général de Référence (HGR)
	Dispensation finale (max 90 jours), Supervision des CS.
	Armoire sécurisée sous surveillance du Référent Paléatif et du Chef d’Infirmerie.


[bookmark: _Toc213045085]
[bookmark: _Toc213176816]7.3. Liste des Médicaments Essentiels en Soins Palliatifs (LMESP)
Les Soins Palliatifs (SP) ne se limitent pas à la douleur ; ils traitent une multitude de symptômes (dyspnée, nausées, anxiété, confusion). La RDC doit adopter une Liste des Médicaments Essentiels en Soins Palliatifs (LMESP) qui va au-delà des opioïdes.
[bookmark: _Toc213045086]7.3.1.  Morphine 
La morphine est le pilier, mais sa forme est cruciale en milieu à faibles ressources.
· Priorité à l'Orale à Libération Immédiate (LI) : La politique doit prioriser la morphine sous forme de comprimés à libération immédiate (LI), qui peuvent être écrasés et dissous pour les patients ayant des difficultés à avaler, ou utilisés pour préparer la solution orale. Cette forme permet la titration rapide des doses (le processus d'ajustement de la dose pour atteindre l'effet optimal) essentielle au bon contrôle de la douleur.
· Formulations pour les Hôpitaux : La morphine injectable est nécessaire pour la gestion des urgences palliatives et des douleurs de percée aiguës dans les structures de Niveau 2 et 3. Elle doit être disponible en quantité limitée et gérée sous protocole strict.
· Éviter les Formes Complexes : La politique doit décourager l'importation de formes coûteuses et complexes (ex : patchs transdermiques, morphine à libération prolongée) dans la phase initiale de déploiement, car elles sont chères, difficiles à ajuster et leur efficacité est altérée par la chaleur et la transpiration.
· Disponibilité des Antidotes : La Naloxone (antidote des opioïdes) doit être disponible dans les stocks hospitaliers de Niveau 2 et 3 où la morphine injectable est utilisée, comme mesure de sécurité contre les surdosages accidentels.


[bookmark: _Toc213045087]7.3.2. Les Co-Analgésiques et Adjuvants Indispensables 
Les douleurs neuropathiques, les nausées, et la confusion ne sont pas soulagées par la morphine seule. Les adjuvants sont essentiels.
· Médicaments de Palier 1 et 2 de l'OMS : Garantir la disponibilité du paracétamol et des AINS (ex: Ibuprofène) à tous les niveaux (Niveau 1), car ils sont efficaces contre les douleurs légères et modérées.
· Co-Analgésiques (Neuropathie) : Inclure l'Amitriptyline (antidépresseur tricyclique) et/ou la Gabapentine dans la LMESP pour le traitement des douleurs neuropathiques courantes liées au VIH ou au cancer.
· Anti-Émétiques et Laxatifs : Le traitement des effets secondaires est un soin palliatif en soi. Des anti-nauséeux efficaces (ex: Métoclopramide) et des laxatifs (ex: Lactulose ou bisacodyl) doivent être disponibles dans le stock de base, car la constipation est l'effet secondaire le plus fréquent de la morphine.
[bookmark: _Toc213045088]7.3.3. Médicaments de Gestion des Urgences Palliatives 
Les crises et les symptômes réfractaires (ne répondant pas aux traitements habituels) nécessitent des médicaments spécifiques pour assurer la dignité en fin de vie.
· Gestion de la Dyspnée Sévère : La Dyspnée (sensation d'étouffement) est terrifiante. Les benzodiazépines (ex : Midazolam, Diazépam) et la morphine sont les traitements de choix. Ces médicaments doivent être disponibles et gérés en toute sécurité.
· Gestion de l'Agitation et de la Confusion Terminale : L'Halopéridol est indispensable pour gérer l'agitation sévère et le délire terminal. Il doit être inclus dans la LMESP et enseigné comme un outil essentiel pour le confort en fin de vie.
· Sédation Palliative : La politique doit établir un protocole éthique pour la sédation palliative (l'utilisation de sédatifs pour soulager une souffrance réfractaire qui ne répond à aucun autre traitement). Les médicaments nécessaires (ex : Midazolam) doivent être disponibles en Niveau 2 et 3, sous contrôle strict du Comité d'Éthique.
[bookmark: _Toc213045089][bookmark: _Toc213176817]7.4. Formation, Évaluation et Plaidoyer Pharmacologique 
Le médicament n'est qu'un outil ; la compétence et la surveillance garantissent qu'il est utilisé correctement.
[bookmark: _Toc213045090]7.4.1. Formation des Prescripteurs et des Dispenseurs 
L'échec de l'accès est souvent dû à l'incapacité ou à la réticence à prescrire.
· Curriculum Pharmacologique Obligatoire : Rendre la pharmacologie de la douleur et des symptômes (opioïdes, adjuvants) un module obligatoire et détaillé dans les écoles de médecine, d'infirmerie et de pharmacie (cf. Axe Formation).
· Formation de Titration : Les EMSP doivent former les professionnels de Niveau 2 et 1 à la pratique de la titration de la morphine (ajustement progressif de la dose jusqu'à l'effet) et à la gestion des effets secondaires, seule manière d'utiliser ces médicaments avec confiance.
· Le Rôle du Pharmacien : Former les pharmaciens hospitaliers non seulement à la gestion sécurisée des stocks, mais aussi au rôle de conseil thérapeutique auprès des prescripteurs et de l'équipe de SP.
[bookmark: _Toc213045091]7.4.2. Le Système de Suivi et d'Évaluation de la Consommation 
Un suivi rigoureux est la preuve que les médicaments sont utilisés à des fins médicales.
· Indicateur de Consommation Annuelle : Le MSP doit publier annuellement le taux de consommation de morphine par habitant (en mg), l'indicateur standard de l'OMS. L'objectif est de montrer une augmentation constante et progressive, preuve de l'amélioration de l'accès.
· Audits de Traçabilité : Mettre en place un programme d'audits réguliers (trimestriels) des registres de stupéfiants dans les HGR. Ces audits, menés par l'Inspection de la Pharmacie ou le CNSP, visent à détecter les écarts, les pertes, ou les erreurs administratives, et à proposer des actions correctives immédiates.
· Analyse de la Rupture de Stock : La politique doit exiger la déclaration et l'analyse immédiate de toute rupture de stock de morphine à tous les niveaux (Central, Provincial, HGR) afin d'identifier les causes et de sanctionner les responsables des négligences.
[bookmark: _Toc213045092]7.4.3. Plaidoyer Contre la Morphinophobie et  Financement 
· Campagnes ciblées : Utiliser les données de la recherche (cf. Axe Recherche) pour mener des campagnes de plaidoyer auprès des médias et du grand public contre la morphinophobie, en séparant clairement l'usage médical de l'abus.
· Pérennisation du Financement : La politique doit inscrire l'achat des médicaments essentiels de SP dans les budgets de la Couverture Santé Universelle (CSU) et non dans les budgets d'aide humanitaire volatile.
L'Axe Médicaments Essentiels est l'infrastructure de la compassion. Mettre fin à la souffrance évitable en RDC passe inéluctablement par la disponibilité garantie et sécurisée de la morphine orale et des adjuvants. La feuille de route proposée, en réformant la loi, en sécurisant la logistique et en formant les professionnels, est le mandat politique pour transformer la promesse du droit au soulagement en une réalité pour chaque citoyen congolais.
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[bookmark: _Toc213176818][bookmark: _Toc213045094]Chapitre  8 : Recherche et Évaluation

La souffrance est quantifiable, l'efficacité des soins mesurable. L'Axe Recherche est le moteur qui transforme les observations cliniques et les bonnes intentions en politiques de santé publique durables et efficaces. En République Démocratique du Congo (RDC), la mise en œuvre des Soins Palliatifs (SP) est historiquement limitée par ce que l'on appelle le "fossé de la connaissance locale" : l'absence de données fiables sur l'ampleur des besoins, les obstacles réels à l'accès aux médicaments, et l'efficacité des modèles de soins dans le contexte socio-économique et culturel congolais.
L'adoption de protocoles étrangers sans évaluation critique s'est avérée inadaptée, notamment face aux défis logistiques et éthiques spécifiques à la RDC. La recherche palliative n'est donc pas un luxe académique, mais une nécessité politique et opérationnelle.
Ce chapitre propose une Feuille de Route pour la Recherche visant à :
1. Quantifier l'ampleur du problème (épidémiologie).
2. Tester et valider les solutions locales (modèles de soins et traitements).
3. Protéger les participants et garantir la pertinence éthique et culturelle des études.
4. Institutionnaliser et financer la recherche nationale.
L'objectif final est de doter les décideurs politiques (cf. Chapitre précédent) et les cliniciens des preuves tangibles et congolaises nécessaires pour garantir que chaque action entreprise contribue réellement à mettre fin à la souffrance évitable.
[bookmark: _Toc213045095][bookmark: _Toc213176819]8.1. Impératif de la Recherche en Contexte Congolais 
Le premier rôle de la recherche est de fournir une photographie réaliste des besoins et des ressources. Sans cette base de données, la politique sanitaire est une navigation à l'aveugle.
[bookmark: _Toc213045096]8.1.1. Épidémiologie des Besoins Palliatifs : Qui, Où, et Pourquoi ? 
Comprendre l'ampleur du besoin est l'étape fondatrice. Cela exige des études rigoureuses qui dépassent les statistiques hospitalières des grands centres urbains.
a) Quantification de l'Incidence et de la Prévalence
· Des études basées sur la population doivent être menées pour estimer le nombre réel de personnes nécessitant des SP chaque année, en se basant sur la prévalence des maladies chroniques et menaçantes pour la vie (cancers, insuffisances cardiaques/rénales, complications VIH/SIDA, maladies neurologiques avancées). L'utilisation de méthodes d'estimation indirecte (sur la base des registres de décès et des projections d'incidence des cancers) est un point de départ réaliste.
· La politique sanitaire doit exiger que les Centres de Référence (Niveaux 2 et 3) mettent en place un registre standardisé des besoins palliatifs pour collecter des données désagrégées par âge, genre, pathologie et localisation géographique (province/Zone de Santé). Cela permet de cartographier la souffrance sur le territoire national.
b)  Caractérisation des Obstacles à l'Accès

La recherche doit identifier les obstacles systémiques au-delà du seul manque de médicaments. Cela implique des études socio-économiques et logistiques sur :
· Les Barrières Financières : Mesurer le coût réel des SP pour les familles (transport, médicaments, perte de revenu) et l'impact de ces coûts sur le recours ou le renoncement aux soins.
· Les Barrières Logistiques : Analyser les goulots d'étranglement de la chaîne d'approvisionnement des opioïdes entre l'entrepôt national et le Centre de Santé rural (temps de transport, corruption, exigences réglementaires excessives).
· Les Barrières Culturelles et de Stigmatisation : Étudier l'influence des croyances sur la maladie et la mort, et l'impact de la stigmatisation sur le dépistage précoce des besoins palliatifs (ex: peur d'annoncer un cancer ou le VIH en fin de vie).
c) Besoins Spécifiques (Pédiatrie et Gériatrie)

L'épidémiologie doit inclure des volets spécifiques pour les populations vulnérables :
· Pédiatrie : Incidence des maladies génétiques, des malformations congénitales et du VIH pédiatrique nécessitant des SPP, et les besoins des aidants (parents, fratries).
· Gériatrie : Étudier la prévalence des maladies neurodégénératives et des fragilités liées à l'âge, souvent sous-estimées dans le contexte africain.
[bookmark: _Toc213045097]8.1.2. Évaluation des Modèles de Prestation de Soins : Qu'est-ce qui fonctionne en RDC ? 
La recherche ne doit pas se contenter de décrire le problème, elle doit tester les solutions locales (cf. Chapitre Politique).
a) Évaluation Comparative des Modèles de Service
Des études de recherche opérationnelle sont nécessaires pour comparer l'efficacité et l'efficience de différents modèles dans des contextes congolais variés (urbain versus rural).
· Modèle Domicile vs. Hôpital : Comparer l'impact du Soin Palliatif à Domicile (SPAD) organisé par l'HGR par rapport à l'hospitalisation prolongée en termes de qualité de vie du patient, de satisfaction de la famille et de coût.
· Modèle Intégré vs. Spécialisé : Évaluer l'efficacité de l'intégration des SP de base dans les Centres de Santé (Niveau 1) par rapport à un modèle centré uniquement sur une équipe mobile spécialisée. Les résultats doivent indiquer lequel est le plus viable et évolutif (scalable).
b) Évaluation de l'Impact de la Formation

Lier la recherche au Chapitre Formation est essentiel. Il faut évaluer si l'investissement dans la formation (ex: le programme "Train the Trainers") se traduit réellement par une amélioration des résultats cliniques sur le terrain.
Méthodologie : Utiliser des études avant/après intervention (Pré-Test/Post-Test) et des observations cliniques pour mesurer l'impact de la formation sur des indicateurs précis comme le pourcentage de patients dont la douleur est évaluée et traitée selon les protocoles de l'OMS.
8.1.3. Recherche en Économie de la Santé Palliative : Prouver que les SP sont un Investissement 
Le principal obstacle à l'adoption politique des SP est souvent la perception qu'il s'agit d'un coût non essentiel. La recherche doit inverser cette perception.
a) Analyse Coût-Efficacité

Il est impératif de réaliser des analyses formelles pour démontrer que l'investissement dans les SP génère un retour sur investissement (ROI) ou au moins un meilleur rapport coût-efficacité que le statu quo.
· Comparaison : Comparer le coût total d'un patient en fin de vie recevant des soins palliatifs bien gérés (y compris la morphine) au coût d'un patient en fin de vie géré sans SP (recours répété aux urgences pour crises de douleur, hospitalisations inappropriées, traitements intensifs futiles).
· Les Économies Indirectes : Quantifier les économies indirectes pour la société (productivité préservée, réduction des coûts pour la famille).
b) La Modélisation des Besoins en Financement
La recherche doit fournir au Ministère des Finances des modèles prédictifs précis pour le budget.
· Budget Opioïde Réaliste : Calculer le financement annuel nécessaire pour garantir un accès universel aux opioïdes essentiels (selon les estimations de besoins I.1.a), afin de transformer la demande budgétaire en un chiffre scientifique et non arbitraire.
· Plaidoirie Financière : La recherche en économie de la santé devient alors l'outil de plaidoyer politique le plus puissant pour justifier l'inscription des SP dans la Couverture Santé Universelle (CSU).
[bookmark: _Toc213045098][bookmark: _Toc213176820]8.2. Domaines Prioritaires de Recherche Clinique et Pharmacologique 
La recherche en Soins Palliatifs (SP) en RDC ne doit pas seulement se concentrer sur l'épidémiologie (Section I), mais doit également s'attaquer aux questions cliniques et pharmacologiques concrètes qui affectent directement la qualité de vie du patient. Les protocoles cliniques établis dans les pays occidentaux ne sont souvent pas directement transposables en RDC en raison des défis logistiques (ruptures de stock, formulations médicamenteuses, absence d'équipement) et des interactions médicamenteuses spécifiques aux pathologies locales.
[bookmark: _Toc213045099]8.2.1. Pharmacovigilance et Usage des Opioïdes : Sécurité, Efficacité et Adaptation des Posologies 
L'accès à la morphine est essentiel (cf. Chapitre Politique), mais cet accès doit être sécurisé et scientifiquement fondé. La recherche dans ce domaine est cruciale pour renforcer la confiance des cliniciens et des régulateurs.
a) Pharmacocinétique des Opioïdes en Contexte Congolais 
Les données sur l'efficacité et la sécurité des opioïdes sont rarement basées sur des populations africaines. La recherche doit combler ces lacunes :
· Adaptation des Posologies : Mener des études pour déterminer si les schémas posologiques standards de la morphine orale (en particulier chez les patients souffrant de malnutrition ou d'anémie chronique, conditions prévalentes en RDC) nécessitent des ajustements. L'état nutritionnel et la fonction hépatique/rénale modifient le métabolisme des médicaments.
· Sécurité à Long Terme : Étudier les effets secondaires courants (constipation, nausées) et la manière dont ils sont gérés dans un contexte où les médicaments adjuvants (laxatifs, anti-émétiques) sont souvent chers ou indisponibles.
· Le Mythe de la Dépendance : Mener des études pour rassurer les régulateurs et le public que la dépendance psychologique est extrêmement rare lorsque les opioïdes sont utilisés correctement pour la douleur cancéreuse ou chronique sévère, afin de démanteler le mythe qui bloque l'accès aux médicaments.
b) Efficacité des Formulations et Stabilisation 
L'utilisation de la morphine orale liquide (sirop) est courante en SP, mais sa stabilité et sa conservation peuvent être problématique dans les zones sans réfrigération.
· Stabilité des Préparations : Mener des recherches sur la stabilité de la morphine orale préparée localement (si la RDC envisage la production locale) ou importée, sous les conditions réelles de température et d'humidité des centres de santé en RDC, pour établir des directives de stockage fiables.
· Bioéquivalence des Formes Galéniques : Si différentes marques ou formes génériques de comprimés de morphine sont utilisées, des études de bioéquivalence sont nécessaires pour garantir que le soulagement de la douleur est uniforme quel que soit le produit utilisé.
· Alternatives aux Formes Parenterales : Étudier l'efficacité et l'acceptabilité des voies d'administration alternatives pour les patients qui ne peuvent pas avaler (voie sublinguale, voie rectale) en utilisant des formulations simples disponibles localement.
c) Pharmacovigilance Active et Événements Indésirables 
La recherche en pharmacovigilance est un impératif politique pour la sécurité du patient.
· Système d'Alerte : Mettre en place un système de pharmacovigilance simple, mais actif, ciblant les centres formés aux SP (Niveaux 2 et 3) pour rapporter les événements indésirables graves ou inattendus liés aux opioïdes.
· Analyse des Erreurs : Analyser les événements indésirables non pas pour punir, mais pour identifier les faiblesses du système (erreur de calcul de dose, confusion de médicament, mauvaise supervision) et améliorer les protocoles de formation.
[bookmark: _Toc213045100]8.2.2. Gestion des Symptômes Spécifiques à la RDC : Paludisme, VIH/SIDA, Tuberculose Multi-résistante 
La charge épidémiologique congolaise dicte des priorités de recherche distinctes. L'expertise ne se trouve pas dans la gestion des maladies rares, mais dans l'optimisation des soins pour les pathologies les plus fréquentes.
a) VIH/SIDA et SP 
Malgré l'accès aux ARV, le VIH/SIDA reste une cause majeure de besoin palliatif avancé en RDC.
· Neuropathie et Douleur : Étudier la prévalence et le meilleur traitement des neuropathies périphériques et des douleurs chroniques liées au VIH et aux ARV, en utilisant des adjuvants (gabapentinoïdes, tricycliques) qui sont disponibles ou pourraient l'être.
· Wasting Syndrome et Cachexie : Rechercher l'efficacité des interventions nutritionnelles et pharmacologiques simples (stéroïdes, apports caloriques spécifiques) pour la gestion du syndrome de cachexie lié au VIH, qui cause une grande souffrance et détresse familiale.
· Interactions Médicamenteuses : Étudier les interactions complexes entre les ARV (souvent métabolisés par le foie) et les médicaments palliatifs (opioïdes, antidépresseurs), afin d'établir des directives de prescription sécurisées pour les cliniciens congolais.

b) Tuberculose Multi-Résistante et SP 

La Tuberculose Multi-Résistante (TB-MR) pose des défis éthiques (isolement) et cliniques (symptômes réfractaires).
· Gestion de la Dyspnée : Rechercher les protocoles efficaces et accessibles pour la gestion de la dyspnée chronique et l'hémoptysie massive (saignements pulmonaires) chez les patients atteints de TB-MR en phase avancée.
· Dilemmes Éthiques de l'Isolement : Mener des recherches qualitatives pour comprendre l'impact psychologique et social de l'isolement requis pour les patients atteints de TB-MR en SP, et élaborer des recommandations pour des soins dignes malgré l'isolement.
c) Recherche sur le Soulagement des Symptômes en Pédiatrie 
Mener des recherches sur l'efficacité et l'acceptabilité de formulations pédiatriques de base (ex: sirops analgésiques ou solutions orales faciles à administrer) pour la douleur et la fièvre chez l'enfant en milieu rural.
[bookmark: _Toc213045101]8.2.3. Recherche sur les Médecines Traditionnelles et Complémentaires : Intégration Sécurisée et Évaluée 
Ignorer le rôle de la Médecine Traditionnelle et Complémentaire (MTC) en RDC est une erreur politique et scientifique. La majorité des Congolais y ont recours avant ou pendant les soins formels. La recherche doit passer de la méfiance à l'évaluation critique.
a) Inventaire et Évaluation de la Sécurité 
La politique sanitaire doit être informée par des preuves sur l'usage des MTC pour la gestion des symptômes en fin de vie.
· Cartographie de l'Usage : Mener des études ethnographiques et épidémiologiques pour inventorier les pratiques MTC les plus courantes utilisées par les patients en SP (tisanes, préparations, rituels) dans différentes régions.
· Sécurité et Toxicité : La recherche prioritaire est la sécurité. Mener des analyses toxicologiques de laboratoire sur les préparations MTC courantes pour identifier les risques d'interactions dangereuses avec les médicaments occidentaux (ARV, chimiothérapies, opioïdes) ou les risques d'hépatotoxicité ou de néphrotoxicité.
· Potentiel Thérapeutique : Si un usage traditionnel semble prometteur pour un symptôme palliatif spécifique (ex: un remède local pour l'appétit ou l'anxiété), des études exploratoires (phase pilote) peuvent être menées pour évaluer son efficacité préliminaire.
b) Modèles d'Intégration et de Collaboration 
La recherche doit proposer des modèles de collaboration sans compromettre la sécurité du patient.
· Communication : Étudier comment les cliniciens formés aux SP (Niveau 2) peuvent communiquer de manière non conflictuelle avec les guérisseurs traditionnels et les familles sur les risques et les bénéfices des différentes approches de soins.
· Le Rôle de Soutien : Reconnaître et étudier le rôle des pratiques traditionnelles comme soutien psychologique, spirituel et social, même si elles n'ont pas d'impact clinique direct. La recherche doit évaluer l'impact sur la qualité de vie du patient lorsque ses croyances et pratiques sont respectées dans le plan de soins global. L'objectif n'est pas de médicaliser la MTC, mais de sécuriser le parcours du patient.
[bookmark: _Toc213045102][bookmark: _Toc213176821]8.3. Méthodologies de Recherche Adaptées et Éthique 
La recherche en Soins Palliatifs (SP) en RDC ne peut simplement répliquer les schémas méthodologiques des pays du Nord. Elle exige des méthodes adaptées à la faible densité de données, aux contraintes logistiques et, surtout, aux sensibilités culturelles congolaises. L'impératif éthique, qui est de protéger une population en situation de vulnérabilité (malades en fin de vie), doit primer sur tout intérêt scientifique.

[bookmark: _Toc213045103]8.3.1. Les Approches Qualitatives et Socioculturelles 
Le cœur des SP réside dans l'expérience subjective de la souffrance et de la dignité. Les méthodes qualitatives sont les plus aptes à capturer cette complexité.
a) Priorité aux Méthodes Qualitatives 
Les études quantitatives (chiffres, statistiques) sont cruciales (cf. Section I) mais insuffisantes. La recherche doit investir massivement dans les méthodes qualitatives pour comprendre le "comment" et le "pourquoi" de la souffrance.
· Entretiens Narratifs et Histoire de Vie : Utiliser des entretiens approfondis et semi-structurés pour recueillir les récits de vie et de maladie des patients et de leurs familles. Cela permet de comprendre le parcours de soins, les moments de dignité et les moments d'abandon. Ces récits sont de puissants outils de plaidoyer pour humaniser les politiques.
· Focus Groups Communautaires : Organiser des groupes de discussion avec des leaders communautaires, des guérisseurs traditionnels, et des familles endeuillées pour explorer collectivement les perceptions de la mort, de la douleur et des soins. Ces groupes aident à valider l'acceptabilité culturelle des interventions (ex: la présence d'une équipe palliative à domicile).
· Observation Participante : Pour évaluer la qualité réelle des soins, les chercheurs peuvent recourir à l'observation participante dans les Unités de Soins Palliatifs (UHP) ou les services (Niveau 2). Cela permet d'évaluer l'interaction entre soignants et patients, la communication de mauvaises nouvelles, et le respect des protocoles sans la distorsion d'un questionnaire.
b) Adaptation Culturelle des Outils 
Les outils de mesure standardisés (échelles de douleur, questionnaires de qualité de vie) sont souvent validés dans des contextes très différents. Leur utilisation sans adaptation peut biaiser les résultats.
· Validation Linguistique et Conceptuelle : La recherche doit passer par un processus rigoureux de validation transculturelle des outils. Par exemple, le mot "douleur" ou "qualité de vie" n'a pas la même résonance en Lingala, Swahili ou Français. Il faut s'assurer que l'outil mesure le concept tel qu'il est compris localement.
· Mesure de la Souffrance Spirituelle et Psychosociale : Le concept de "douleur totale" (physique, psychologique, sociale, spirituelle) est central. La recherche doit développer ou adapter des outils pour quantifier la souffrance existentielle et spirituelle en utilisant un langage et des référentiels culturels pertinents à la RDC (par exemple, des échelles intégrant la peur de la sorcellerie ou l'isolement social).
· Méthodes d'Évaluation Rapide (RAM) : Face aux contraintes de temps et de ressources, la recherche opérationnelle peut recourir à des Méthodes d'Évaluation Rapide (RAM) pour obtenir rapidement des données sur la qualité des services, permettant une réponse politique rapide et agile.
[bookmark: _Toc213045104]8.3.2. Transfert de Connaissances : Passer de la Publication à la Politique 
La recherche n'a de valeur que si ses résultats sont utilisés par les décideurs pour améliorer les soins. Le transfert de connaissances est un pont entre le monde académique et le monde politique.
a) Production de Synthèses Pertinentes pour la Politique 
Les universitaires ont souvent tendance à publier des articles scientifiques complexes qui restent inaccessibles aux fonctionnaires du Ministère de la Santé Publique (MSP).
· Les Policy Briefs (Notes de Politique) : La recherche doit s'engager à traduire les résultats complexes en notes de politique concises, claires et chiffrées d'une à deux pages. Ces notes doivent mettre en évidence la recommandation politique concrète découlant de l'étude (Ex: "L'étude Z montre que le SPAD est 40% moins coûteux que l'hospitalisation prolongée. Recommandation : Intégrer et financer le SPAD dans le PCA de l'HGR.").
· Diffusion Multicanale : Utiliser des formats variés pour la diffusion : ateliers de travail avec les décideurs, présentations visuelles simples (infographies) et publications dans la presse nationale (pour le plaidoyer public), en plus des revues scientifiques.
b) Rôle des Universités dans la Diffusion 
Les institutions universitaires (ex: École de Santé Publique de Kinshasa, facultés de médecine en province) doivent se positionner comme des partenaires de l'action politique.
· Comités de Liaison : Mettre en place des comités permanents de liaison entre les principaux chercheurs en SP et le Comité National de Soins Palliatifs (CNSP) pour que les questions de recherche prioritaires émanent du besoin politique (recherche demand-driven).
· Utilisation des Résultats dans la Formation : Les résultats de la recherche locale (ex: les cas cliniques congolais, les obstacles logistiques identifiés) doivent être immédiatement intégrés dans les modules de formation des professionnels de la santé (cf. Chapitre Formation), assurant que l'enseignement est basé sur la réalité nationale.
[bookmark: _Toc213045105]8.3.3. Cadre Éthique et Validation Locales 
La recherche sur les patients en fin de vie ou en situation de grande vulnérabilité est l'une des plus sensibles éthiquement. Le cadre réglementaire doit être strict et adapté.
a) Protection des Participants Vulnérables 
Le patient palliatif, souvent souffrant, peut ne pas être en mesure de donner un consentement libre et éclairé.
· Consentement Éclairé et Digne : Le processus de consentement doit être particulièrement méticuleux, s'assurant que le patient comprend qu'il ne s'agit pas de soins, mais d'une recherche, et que son refus n'affectera en rien la qualité de sa prise en charge. Lorsque le patient est incapable de consentir, l'obtention du consentement du tuteur légal ou du comité familial élargi doit être formalisée, en respectant toutefois la volonté supposée du patient.
· Risque Minimal : Les comités d'éthique doivent exiger que la recherche palliative en RDC se concentre majoritairement sur des études à risque minimal (recherche opérationnelle, études qualitatives, audits de dossiers) et éviter, dans un premier temps, les essais cliniques invasifs et complexes.
· Principes de Justice et de Non-Malfaisance : S'assurer que les bénéfices potentiels de la recherche reviennent à la communauté congolaise (principe de justice) et qu'il n'y a aucune aggravation de la souffrance par la participation à l'étude (principe de non-malfaisance).
b) Renforcement des Comités d'Éthique 
Les Comités d'Éthique de la Recherche (CER) en RDC doivent être spécifiquement formés pour évaluer la recherche palliative.
· Expertise Palliative : La politique doit exiger que les CER qui évaluent les protocoles de SP incluent au moins un expert clinicien en SP et un spécialiste en éthique de la fin de vie. Cela garantit que le protocole est non seulement éthique au sens général, mais aussi cliniquement et culturellement sensible.
· Revue Indépendante et Rapide : Le processus de revue des protocoles de recherche doit être indépendant des institutions d'accueil et rapide, car la recherche palliative est souvent pressante et les patients peuvent décéder rapidement.
[bookmark: _Toc213045106][bookmark: _Toc213176822]8.4. Structure et Financement de la Recherche Palliative 
La meilleure stratégie de recherche et la méthodologie la plus éthique n'auront aucun impact sans une structure institutionnelle stable et un financement dédié. L'objectif de cette section est de proposer une politique visant à pérenniser la recherche en Soins Palliatifs (SP) en RDC, la transformant d'une initiative ad hoc en une discipline académique reconnue et financée.

[bookmark: _Toc213045107]8.1.1. Institutionnalisation et Réseaux de Recherche 
La recherche palliative doit être ancrée dans les institutions académiques et les structures cliniques, facilitant la collaboration et la mutualisation des ressources.
a) Création des Pôles Universitaires de Recherche en SP 
Le Ministère de l'Enseignement Supérieur et Universitaire (MESU), en collaboration avec le Ministère de la Santé Publique (MSP), doit désigner et financer des Pôles d'Excellence de Recherche Palliative au sein de certaines universités clés (ex: Kinshasa, Lubumbashi, Kisangani).
· Rôle : Ces pôles servent de centres nerveux pour la recherche. Ils sont chargés d'héberger les chercheurs principaux, de développer les méthodologies (y compris la validation d'outils, cf. III.1.b), et de servir de sites pivots pour la collecte de données (Registres, enquêtes).
· Multidisciplinarité : Ces pôles doivent regrouper non seulement des cliniciens (médecins, infirmiers) mais aussi des épidémiologistes, des économistes de la santé, des sociologues et des éthiciens, reflétant la nature holistique des SP.
· Liaison avec la Politique : Le directeur de chaque pôle doit être membre ex officio du Comité National de Soins Palliatifs (CNSP) pour assurer une traduction immédiate des résultats de la recherche en recommandations politiques.
b) Développement de Réseaux de Recherche Nationaux et Internationaux
L'isolement des chercheurs est un frein majeur. La politique doit faciliter la mise en réseau.
· Créer un réseau formel qui lie les pôles universitaires (Niveau 3) aux Hôpitaux Généraux de Référence (Niveau 2). Ce réseau permet de conduire des études multicentriques sur l'ensemble du territoire, fournissant des données plus robustes et représentatives de la diversité congolaise.

· Partenariats Internationaux Équilibrés : Favoriser les collaborations avec des institutions de recherche internationales, en insistant sur les principes d'équité et de renforcement des capacités locales. Les partenariats doivent inclure le transfert de compétences méthodologiques (biostatistique, rédaction scientifique) et non la simple collecte de données au profit du partenaire étranger.

· Collaboration Sud-Sud : Prioriser les échanges avec les centres d'excellence de recherche palliative en Afrique (Ouganda, Afrique du Sud) pour adapter les méthodologies éprouvées dans des contextes similaires à ressources limitées.

[bookmark: _Toc213045108]8.4.2. Plaidoyer pour le Financement Public et International 
La recherche est coûteuse. Sa pérennité dépend d'une source de financement diversifiée et stable.
a) Allocation de Fonds Publics et Institutionnels 
La recherche palliative ne doit pas dépendre uniquement de subventions externes. Le gouvernement congolais doit s'engager.
· La Ligne Budgétaire Spécifique : Le budget annuel du MSP doit intégrer une ligne budgétaire dédiée à la recherche opérationnelle et à l'évaluation des programmes de santé (dont les SP). Ce financement initial est un acte politique fort qui démontre la volonté de l'État de baser ses politiques sur des preuves.
· Incitation Fiscale et Institutionnelle : Les universités qui investissent dans la recherche palliative (création de postes, achat de matériel) pourraient bénéficier d'une incitation fiscale ou d'un financement préférentiel du MESU.
· Fonds de Démarrage Rapide (Seed Funding) : Créer un petit fonds national, géré par le CNSP, pour accorder de petites subventions (démarrage) aux jeunes chercheurs souhaitant mener des études de faisabilité rapides ou des audits cliniques.
b) Mobilisation du Financement Externe 
Le plaidoyer doit cibler les sources de financement internationales en utilisant les données locales générées (cf. Section I et II).
· Intégration dans les Propositions Globales : S'assurer que les grandes propositions de subventions adressées aux bailleurs internationaux (Fonds Mondial pour le VIH/SIDA, la Tuberculose et le Paludisme ; Agences de coopération bilatérale) contiennent toujours un volet "Recherche Palliative" pour évaluer l'impact des soins sur la qualité de vie des bénéficiaires.
· Financement par les Fondations : Cible les fondations caritatives ou de recherche (ex: Wellcome Trust, NIH) avec des propositions qui soulignent l'impact éthique et social de la recherche sur la souffrance humaine en RDC.
· Plaidoyer par les Résultats : La stratégie de plaidoyer auprès des bailleurs doit utiliser les preuves d'économie de la santé (cf. I.3) pour convaincre que le financement de la recherche palliative optimise l'ensemble des investissements sanitaires du pays.
[bookmark: _Toc213045109]8.4.3. Formation des Chercheurs Congolais 
L'indépendance de la recherche dépend de la disponibilité d'une main-d'œuvre locale qualifiée.
a) Cursus de Recherche Spécifique 
Les programmes de formation académique (Masters et Doctorats) doivent intégrer des modules spécifiques à la recherche palliative.
· Compétences Essentielles : Ces modules doivent couvrir la biostatistique appliquée aux petits échantillons (fréquent en SP), la méthodologie qualitative, l'éthique de la recherche sur les populations vulnérables, et la rédaction scientifique en vue de la publication internationale.
· Le Rôle du Mentorat : Mettre en place un programme de mentorat formel où les chercheurs seniors congolais et internationaux encadrent les jeunes chercheurs sur leurs premiers projets, de la conception à la publication.
b) Incitations à la Recherche 
Pour attirer les meilleurs esprits vers ce domaine encore peu valorisé, des incitations sont nécessaires.
· Carrières Clinico-Académiques : Créer des postes et des parcours professionnels qui permettent aux cliniciens (médecins, infirmiers) de dédier une partie de leur temps à la recherche sans pénaliser leur carrière clinique (clinician-scientists).
· Valorisation des Publications : Le MESU doit valoriser et récompenser les publications de recherche palliative dans les revues internationales et nationales, renforçant ainsi la culture de la recherche basée sur les preuves.
L'Axe Recherche n'est pas une annexe du livre, mais son moteur scientifique. En institutionnalisant le processus, en garantissant un financement stable, et en formant une nouvelle génération de chercheurs Congolais, la RDC peut non seulement fournir des soins de qualité à ses propres citoyens, mais aussi devenir un acteur majeur de la connaissance et un centre d'excellence pour la recherche palliative en Afrique. La recherche est le seul moyen de transformer l'espoir en une certitude scientifique : la souffrance évitable n'est plus une fatalité.





[bookmark: _Toc213045110]

[bookmark: _Toc213176823][bookmark: _Toc213045111]Chapitre 9 : Autonomisation des Individus et des Communautés

Historiquement, le patient gravement malade, en particulier dans les systèmes de santé paternalistes, est souvent réduit à un rôle passif, où les décisions cruciales sont prises par les cliniciens ou la famille sans son consentement ou sa pleine compréhension. L'autonomisation  est un concept pivot des Soins Palliatifs (SP) modernes. Il s'agit d'un acte politique et éthique qui consiste à fournir aux individus, aux familles et aux communautés les informations, les ressources et les compétences nécessaires pour reprendre le contrôle de leur vie et de leurs soins en dépit de la maladie.
En République Démocratique du Congo (RDC), l'autonomisation est d'autant plus vitale que l'accès aux soins formels est intermittent. La résilience et l'ingéniosité locales doivent être soutenues et structurées par la politique sanitaire.
Cet axe s'articule autour de trois acteurs clés :
1. L'Individu Malade : L'autonomie et le droit au choix.
2. L'Aidant et la Famille : Le soutien logistique, émotionnel et la gestion du deuil.
3. La Communauté : Le réseau de soutien social, spirituel et la lutte contre la stigmatisation.
L'objectif de cet axe est de transformer l'impératif légal du "droit au soulagement" (Loi 18/035) en une capacité réelle d'agir pour une fin de vie digne, au-delà des murs de l'hôpital.
[bookmark: _Toc213045112][bookmark: _Toc213176824]9.1. Autonomisation du Patient et de l'Individu 
[bookmark: _Toc213045113]L'autonomie du patient est un droit fondamental souvent négligé dans les cultures où la décision collective et le paternalisme médical sont dominants. L'autonomisation individuelle exige des actions spécifiques sur la communication et la formalisation des volontés.
9.1.1. Droit à l'Information et à la communication 
Le patient a le droit de connaître son diagnostic, son pronostic, et les options de soins disponibles, même lorsque l'information est jugée "mauvaise nouvelle".
a. Lutte contre la conspiration du Silence
En RDC, la famille et parfois le médecin s'accordent souvent pour dissimuler le diagnostic grave (cancer, phase terminale) au patient, sous prétexte de le "protéger" ou de ne pas lui "ôter l'espoir". Cette pratique, bien qu'animée par de bonnes intentions culturelles, est une violation de l'autonomie et cause une souffrance psychologique intense (peur de l'inconnu, méfiance envers les proches).
· Le Ministère de la Santé Publique (MSP) doit émettre une circulaire éthique rappelant aux professionnels (médecins, infirmiers) que le patient est la première personne à qui l'information doit être donnée, à moins qu'il n'ait explicitement délégué ce droit.
· La formation doit enseigner aux soignants (cf. Axe Formation) la méthode SPIKES ou d'autres techniques de communication structurée des mauvaises nouvelles, adaptées aux réalités culturelles. Il ne s'agit pas de "dire tout, tout de suite", mais de progresser au rythme du patient (setting), en ouvrant la porte à la vérité tout en respectant l'espoir.
· La politique doit reconnaître le besoin d'un professionnel (psychologue ou infirmier formé) capable de naviguer entre le langage médical et les expressions culturelles de la maladie, pour que l'information soit réellement comprise.
b. Information sur les Options Palliatives 
L'autonomisation passe par la connaissance des alternatives. Le patient doit savoir qu'il peut choisir :
· Lieu de Soin : Hôpital, domicile, unité de répit.
· Type de Soins : Savoir que les SP ne sont pas "ne rien faire", mais des soins actifs pour le confort, y compris la morphine.
· Moment : Savoir qu'il peut arrêter les traitements curatifs futiles et se concentrer sur les SP.
[bookmark: _Toc213045114]9.1.2. Plan de Soins Anticipé (PSA) et les Directives Anticipées 
Le Plan de Soins Anticipé (PSA) est l'outil pratique de l'autonomisation. Il permet au patient d'exprimer ses préférences de soins avant de perdre la capacité de communiquer.
a. L'Introduction du PSA dans la Pratique Clinique 
· Définition et Validation : Le CNSP doit développer et valider un formulaire de Plan de Soins Anticipé (PSA) simplifié et culturellement adapté pour la RDC. Ce formulaire doit se concentrer sur les questions essentielles : "Où voulez-vous mourir ?" ; "Qui prendra les décisions si vous ne le pouvez plus ?" ; "Quels traitements voulez-vous absolument éviter (ex: ventilation artificielle, réanimation) ?"
· Le Rôle du Clinicien : Le PSA doit devenir une obligation de processus pour les équipes mobiles de SP (Niveau 2) et les services d'oncologie. La conversation sur le PSA doit être initiée par un professionnel formé (médecin ou infirmier référent) et documentée au dossier.
· Légitimation et Protection : La politique doit établir que le PSA, une fois signé par le patient (ou validé par la famille si le patient est incapable), a une valeur légale et éthique dans le système de santé congolais. Cela protège le patient contre les interventions inutiles et les soignants contre les pressions familiales ou les poursuites.
b. Le Délégué aux Soins
Dans une culture où les décisions sont souvent collectives, la politique doit aider le patient à désigner formellement une personne de confiance (Délégué aux Soins) qui pourra parler en son nom si nécessaire.
 Le document de PSA doit inclure une section où le patient nomme ce délégué. Les hôpitaux doivent être tenus de consulter cette personne en premier lieu pour toutes les décisions de soins urgentes lorsque le patient est incapable de communiquer.
c. Adaptation Culturelle du PSA 
Le PSA ne doit pas être un simple copier-coller occidental.
· Intégration du Clan : La politique doit reconnaître que le délégué aux soins agit souvent en consultation avec le clan ou la famille élargie. Le PSA doit formaliser le rôle du délégué tout en respectant l'autorité collective, trouvant un équilibre entre l'autonomie individuelle et la solidarité familiale.
· Les Aspects Spirituels : Le PSA congolais doit inclure des questions sur les préférences spirituelles et rituelles du patient pour la fin de vie (présence du pasteur/imam, rites funéraires préférés), permettant ainsi à la famille de respecter ces souhaits après le décès.
[bookmark: _Toc213045115]9.1.3. Accès à l'Éducation Sanitaire Personnalisée 
L'autonomisation est la capacité du patient à prendre des décisions éclairées et à participer activement à son traitement.
a. Éducation à la Gestion des Symptômes 
· Développer et distribuer un manuel simple et illustré (disponible dans les langues locales principales) expliquant les symptômes les plus fréquents (douleur, constipation, nausées) et les moyens non médicamenteux de les soulager (alimentation, hydratation, positions).
· Le patient et son aidant doivent être formés de manière personnalisée à la prise de la morphine orale. La formation doit couvrir : le bon dosage, la fréquence, l'identification et la gestion des effets secondaires courants (constipation) et la sécurisation du médicament au domicile (cf. Chapitre Politique). L'éducation est un puissant outil pour lever la peur de la morphine.
· 
b. Rôle des Technologies Mobiles dans l'Autonomisation 

Développer des applications mobiles simples (ou des plateformes basées sur SMS/WhatsApp) pour rappeler au patient/aidant l'heure des médicaments, fournir des conseils de gestion des symptômes de base (en cas de crise), et faciliter la communication avec l'équipe palliative de l'HGR pour le mentorat à distance. Ces outils doivent être accessibles même sur des téléphones portables basiques (non-smartphones).
[bookmark: _Toc213045116][bookmark: _Toc213176825]9.2. Soutien et Autonomisation de l'Aidant Naturel et de la Famille 
Dans le contexte congolais, la famille est l'unité de soins. L'échec du système est souvent un échec à soutenir l'aidant principal. L'autonomisation passe par la reconnaissance et le soutien de ce rôle.
[bookmark: _Toc213045117]9.2.1. Rôle Central de la Famille Élargie 
a) Reconnaissance et Valorisation de l'Aidant
L'aidant principal (souvent une femme ou un jeune membre de la famille) est un acteur non rémunéré, mais essentiel du système de soins palliatifs.
· Statut et Formation : La politique doit reconnaître l'aidant comme un partenaire de soins. Il doit être le premier bénéficiaire de la formation pratique et psychosociale des équipes de SP. L'équipe palliative ne fait pas à la place de l'aidant, mais avec lui.
· Plaidoyer Social : La politique doit encourager la reconnaissance sociale de ce rôle, par exemple en plaidant pour un congé de solidarité ou des arrangements de travail flexibles pour les aidants qui travaillent dans le secteur public ou formel.
· Protection Contre l'Isolement : Le processus de formation de l'aidant doit inclure des sessions sur l'importance de son propre repos et de son bien-être social.
· 
b) Formation Pratique de l'Aidant 
L'autonomisation est la capacité de faire. L'aidant doit acquérir des compétences techniques simples mais vitales.
· Formation aux techniques de mobilisation (tourner le patient pour prévenir les escarres), d'hygiène de confort (bain au lit), et de soutien nutritionnel (alimentation fractionnée, hydratation orale).
· Enseigner à l'aidant à reconnaître les signes d'une urgence palliative simple (ex: agitation sévère, douleur subite) et le protocole à suivre (médicament de secours, appel à l'équipe de l'HGR) pour ne pas se sentir démuni.
· Préparer l'aidant au moment du décès (signes imminents, gestion du corps juste après) de manière culturellement respectueuse, réduisant la panique et l'horreur.
c) Le Dépistage des Conflits Familiaux 
La maladie grave exacerbe les conflits familiaux (héritage, sorcellerie, charge de soins). L'équipe palliative (psychologue, travailleur social) doit être formée à :
· Médiation : Intervenir comme médiateur neutre pour résoudre les conflits qui pourraient nuire à la qualité des soins du patient.
· Protection du Patient : Identifier et protéger le patient contre l'abus, la négligence ou l'exploitation financière, qui peuvent survenir lorsque la famille est sous stress.
[bookmark: _Toc213045118]9.2.2. Gestion du Fardeau de l'Aidant et des Ressources 
Le fardeau financier et émotionnel de l'aidant est un risque majeur de rupture des soins. La politique doit intégrer des mécanismes de soutien.


a. Prévention de l'Épuisement Professionnel de l'Aidant 
· L'équipe de SP de l'HGR doit organiser des groupes de parole et de soutien réguliers (physiques ou virtuels/téléphoniques) pour les aidants de leur Zone de Santé. Ces groupes offrent un lieu d'échange et de validation des expériences de souffrance.
· L'accès à un soutien psychologique individuel (écoute, gestion du stress) doit être facilité pour les aidants qui montrent des signes de détresse psychologique sévère.
· Encourager les Volontaires Communautaires (cf. III.2) à assurer une présence de réconfort social et à relayer l'aidant pendant de courtes périodes.

b. Le Soutien au Répit 
Le répit est le soulagement temporaire de l'aidant en prenant en charge le patient.
· La politique doit reconnaître et financer (via la CSU) l'hospitalisation courte (ex: 3-5 jours) du patient dans l'Unité d'Hospitalisation Palliative (UHP) ou une section de l'HGR, dans le seul but de permettre à l'aidant de se reposer ou de régler des affaires personnelles urgentes.
· Dans les zones rurales, former les volontaires pour qu'ils puissent assurer un relais de quelques heures ou jours au domicile du patient, sous la supervision de l'équipe de SP.

[bookmark: _Toc213045119]9.2.3. Intégration du Deuil dans le Soin Péri-décès 
Le soutien au deuil est une composante essentielle et souvent oubliée de l'autonomisation des familles. Un deuil non résolu peut avoir des conséquences graves et durables sur la santé publique.



a. Deuil Anticipé
Le travail de deuil commence bien avant la mort (deuil anticipé).
· Préparation au Décès : Le processus d'autonomisation (PSA, communication honnête) est en soi un soutien au deuil. En préparant la famille à ce qui va se passer (les étapes de la maladie, le moment du décès), on réduit le choc et la culpabilité post-mortem.
· Mémoire et Héritage : Encourager les familles à créer des souvenirs ou des rituels (photos, enregistrements vocaux, journal) avec le patient avant le décès, pour faciliter le processus de deuil.
b. Le Soutien au Deuil Post-Mortem 
· Suivi de Deuil Standardisé : La politique doit exiger que toutes les équipes de SP (Niveau 2 et 3) offrent un suivi de deuil proactif à la famille, au moins une fois à six semaines et une autre fois à six mois après le décès. Ce suivi peut être effectué par téléphone ou par une visite.
· Reconnaissance des Rituels : S'assurer que le personnel de santé est sensibilisé à l'importance des rites funéraires locaux et qu'il facilite le respect de ces rites (dans les limites de la dignité et de la santé publique) plutôt que de les entraver.
· Identification du Deuil Compliqué : Former les psychologues et travailleurs sociaux à identifier les cas de deuil compliqué (détresse durable, pensées suicidaires, incapacité à fonctionner) qui nécessitent une référence vers des services de santé mentale plus spécialisés.
[bookmark: _Toc213045120][bookmark: _Toc213176826]9.3. Engagement et Action de la Communauté 
L'autonomisation au niveau communautaire est l'acte de faire des Soins Palliatifs l'affaire de tous, transformant la communauté en un "village de soins" où la souffrance en fin de vie est reconnue et prise en charge.
[bookmark: _Toc213045121]9.3.1. Sensibilisation de Masse et  Démystification de la Morphine 
Le changement de comportement nécessite l'éducation de la population générale.
a. Campagnes Nationales de Sensibilisation
· Le Message de la Dignité : Lancement de campagnes nationales et régionales (radio, télévision, affiches) axées sur la Loi 18/035 et le droit à la dignité et au soulagement. Ces campagnes doivent utiliser un langage simple et des images positives.
· Lutter Contre la Stigmatisation : Les campagnes doivent cibler spécifiquement les mythes culturels : déconstruire le lien entre maladie grave/douleur et sorcellerie, et séparer clairement l'usage médical de la morphine (l'humanité) de l'abus de drogue (la délinquance).
· Partenariat Média : Établir des partenariats avec les médias locaux et communautaires pour diffuser des témoignages de patients et de familles qui ont bénéficié des SP, humanisant le service et prouvant son efficacité.
b. Intégration dans l'Éducation Scolaire et Civique 
· Éducation des Jeunes : Introduire des modules de sensibilisation aux SP et à la dignité en fin de vie dans les programmes d'éducation civique des écoles secondaires. Former les jeunes à devenir des ambassadeurs de la dignité.
· Théâtre Forum et Art Communautaire : Utiliser des formes d'expression culturelle populaires (théâtre forum, musique, sketches) pour aborder les sujets sensibles (ex: la communication du pronostic) de manière non menaçante et participative. Ces événements doivent être organisés par les HGR en collaboration avec les associations locales.
[bookmark: _Toc213045122]9.3.2. Les Volontaires Communautaires et l'Action Citoyenne 
Le volontariat est la matérialisation de l'autonomisation communautaire.
a. Formalisation du Volontariat Palliateur 

· Recrutement et Formation : Le MSP doit encourager les HGR à recruter et à former des Volontaires Communautaires Palliateur (VCP). La formation des VCP est distincte de celle des soignants : elle se concentre sur l'écoute active, le réconfort social, le relais de l'aidant et la médiation.
· Supervision et Mandat : Les VCP doivent opérer sous la supervision éthique et clinique de l'équipe de SP de l'HGR. Leur rôle est strictement non clinique (ils n'administrent pas de médicaments) mais social et émotionnel.
· 
b. Le Réseau de Soutien Logistique 
· Soutien Pratique : Le rôle du VCP et de la communauté peut être de fournir un soutien logistique concret aux familles en difficulté (aide à l'approvisionnement en eau ou en nourriture, transport du patient, collecte de fonds pour un besoin urgent).
· Le Modèle des "Compassionate Communities" : La politique doit promouvoir le concept de "communauté compatissante" où la prise en charge d'un membre souffrant est considérée comme une responsabilité collective, mobilisant les voisins, les églises et les associations locales.
[bookmark: _Toc213045123]9.3.3. Intégration des Acteurs Confessionnels et Traditionnels 
Les leaders religieux et traditionnels sont les figures d'autorité les plus écoutées au niveau communautaire. Leur collaboration est essentielle pour l'autonomisation.
a. Sensibilisation et Formation des Leaders Confessionnels 

· Langage Commun : Organiser des ateliers de formation pour les pasteurs, prêtres et imams pour créer un langage commun avec les soignants. Le but est de s'assurer que le discours religieux soutient la prise en charge palliative (ex: insister que la morphine est un don de Dieu pour soulager la souffrance, non un obstacle à la foi).

· Rôle d'Orientation : Former ces leaders à identifier les besoins palliatifs et à orienter leurs fidèles vers les services de SP, et non vers des "miracles" qui pourraient retarder le soulagement.

b. Partenariat avec la Médecine Traditionnelle 

· Dialogue Sécurisé : La politique doit encourager le dialogue entre les soignants formels et les guérisseurs traditionnels (cf. Axe Recherche). L'objectif est de sécuriser le patient : demander aux guérisseurs de ne pas utiliser de préparations toxiques et d'encourager la famille à continuer les soins palliatifs cliniques.

· Respect Culturel : Les soignants formels doivent apprendre à respecter et à intégrer, lorsque c'est inoffensif, les rituels ou pratiques traditionnelles que le patient ou la famille jugent essentiels pour leur bien-être spirituel.
[bookmark: _Toc213045124][bookmark: _Toc213176827]9.4 Politiques de Protection Sociale et Juridique 
L'autonomie individuelle et communautaire est fragile si elle n'est pas soutenue par un filet de sécurité juridique et sociale fourni par l'État.
[bookmark: _Toc213045125]9.4.1. Le Droit à l'Assistance Sociale et au Soulagement Économique 
La maladie grave est la première cause d'appauvrissement en RDC. La politique doit contrer cet effet pour soutenir l'autonomie.
a. Intégration du Coût des SP dans la CSU 
· Gratuité des Médicaments Essentiels : La politique doit œuvrer pour la gratuité totale des médicaments essentiels de la douleur (morphine) pour les patients sous SP, financée par la Couverture Santé Universelle (CSU). L'accès aux SP ne doit pas dépendre de la capacité de payer.
· Couverture des Actes de SPAD : Le coût des visites de l'Équipe Mobile (SPAD), du matériel médical de base (pansements, canules) et du répit doit être inclus et financé par la CSU.
b. Mesures de Soutien Social Ciblées
· Le Fonds de Solidarité Palliative : La politique pourrait encourager la création de fonds de solidarité provinciaux (gérés par le CPSP) pour aider les familles les plus pauvres à couvrir les coûts indirects des SP (transport, alimentation spéciale, funérailles).
· Le Travail Social Palliateur : Le rôle du Travailleur Social doit être officialisé et financé au sein des équipes de SP. Son rôle est d'aider les familles à accéder aux aides sociales existantes (même minimes), de faire le lien avec les associations caritatives et de négocier les micro-crédits ou les aides d'urgence.
[bookmark: _Toc213045126]9.4.2. Plaidoyer pour la Simplification des Procédures de Stupéfiants 
L'autonomisation est sapée par la bureaucratie des opioïdes.
· Politique de "Dispensation Rapide" : La politique (cf. Chapitre Politique) doit se concentrer sur la délivrance simple et rapide des opioïdes (morphine) au Niveau 2 de l'HGR, en réduisant la paperasse et en autorisant les infirmiers formés à détenir et administrer les doses au domicile.
· Plaidoyer contre les Pénalités Excessives : L'État doit rassurer les soignants et les familles qu'ils ne seront pas pénalisés pour des erreurs mineures dans la gestion des stupéfiants, tant que l'usage est manifestement médical.
[bookmark: _Toc213045127]9.4.3. Évaluation de l'Autonomisation
La politique doit inclure des mécanismes pour mesurer l'impact de l'autonomisation.
· KPI de l'Autonomie : Développer des Indicateurs Clés de Performance (KPI) qui mesurent le pouvoir d'agir : pourcentage de patients ayant un PSA documenté ; pourcentage d'aidants ayant complété la formation de base ; taux de satisfaction des aidants quant au soutien reçu ; réduction de l'isolement social des patients.
· La Voix du Patient : La recherche (cf. Chapitre Recherche) doit régulièrement mener des enquêtes qualitatives pour évaluer si les patients et les familles se sentent réellement autonomes et respectés dans leurs choix.
L'Axe Autonomisation des Individus et de la Communauté est l'ultime preuve de la réussite de la feuille de route. Il démontre que les Soins Palliatifs en RDC ne sont pas un programme importé, mais un partenariat éthique et culturel où l'État sécurise le cadre, les professionnels apportent les compétences, et la communauté exerce sa solidarité. En investissant dans l'autonomie, la RDC garantit que la dignité en fin de vie ne soit pas une exception, mais une expérience collective et respectée, même face à la maladie la plus implacable.
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[bookmark: _Toc213045129][bookmark: _Toc213176829][bookmark: _Toc213045130]Chapitre 10 : Prestation des Soins – Modèle Intégré

La Prestation des Soins Palliatifs (SP) en RDC doit rompre avec le modèle élitiste et spécialisé souvent observé dans les pays développés, où les SP sont limités à des unités de soins coûteuses dans les grands centres urbains. Compte tenu de l'immensité du territoire, de la densité des Zones de Santé rurales, et de la prévalence élevée des maladies chroniques, seule une approche intégrée peut garantir l'accès pour tous.
Le Modèle Intégré Congolais repose sur une philosophie simple : les Soins Palliatifs sont des soins de santé essentiels, et non une spécialité de luxe.
Ce modèle implique que :
1. L'intégration est horizontale : Tous les services de l'hôpital (oncologie, pédiatrie, médecine interne) offrent des SP de base.
2. L'intégration est verticale : Les SP sont délivrés du niveau communautaire (Centre de Santé) au niveau ultra-spécialisé (Universitaire).
3. L'intégration est précoce : Les SP commencent dès le diagnostic d'une maladie chronique engageant le pronostic vital.
Ce chapitre décrit comment cette intégration doit être organisée pour assurer la continuité des soins et l'utilisation optimale des ressources limitées de la RDC.
[bookmark: _Toc213045131][bookmark: _Toc213176830]10.1. Modèle en Cascade 
L'intégration verticale des SP s'aligne sur la structure pyramidale du système de santé congolais (Niveau 1, 2 et 3). Chaque niveau a un rôle distinct, mais interdépendant, dans la prestation des SP.
[bookmark: _Toc213045132]10.1.1.  Niveau 1 : Centre de Santé (CS) 
Le Centre de Santé (CS) est la première ligne de contact avec la population (Niveau 1). Il est le point de départ de la prestation des SP.
a)  Rôle du CS : Dépistage, Communication et Soins de Confort 
· Dépistage et Signalement Précoce : Le personnel du CS (infirmier en chef, sage-femme) doit être formé à l'utilisation d'outils de dépistage simples pour identifier rapidement les patients (enfants et adultes) qui pourraient bénéficier des SP (ex: perte de poids inexpliquée, douleur chronique mal gérée, admissions répétées).
· Communication de Base : Assurer la première communication honnête et empathique sur le diagnostic de maladie chronique et orienter la conversation vers la qualité de vie et le soutien familial (cf. Axe Autonomisation).
· Gestion des Symptômes Simples : Le CS est responsable de la gestion des douleurs légères à modérées (Palier 1 et 2 de l'OMS : Paracétamol, AINS), de la prévention et du traitement des escarres, et de l'accompagnement des symptômes gastro-intestinaux courants (nausées, constipation) avec les médicaments essentiels disponibles au Niveau 1 (cf. Axe Médicaments Essentiels).
· Le Lien Communautaire : Le CS est l'interface avec les Volontaires Communautaires Palliatifs (VCP) et les leaders locaux. Il sert de base logistique pour les VCP et de point de rassemblement pour les groupes de soutien aux aidants.
b) Intégration Logistique et de Formation 
· Protocoles Simplifiés : Fournir au CS des protocoles de SP de base et des fiches de référence simples et claires. Ces protocoles doivent insister sur ce que l'infirmier du CS peut faire (ex: conseils nutritionnels, traitement de la douleur légère) et doit référer (ex: douleur sévère, urgence palliative).
· Stockage Sécurisé : Bien que les opioïdes majeurs ne soient pas stockés au Niveau 1, le CS doit maintenir un stock adéquat des médicaments adjuvants essentiels (laxatifs, anti-nauséeux) et de Palier 1 et 2 pour éviter les ruptures de soins.
· Tutorat par l'HGR : Le personnel du CS est régulièrement visité et encadré par l'Équipe Mobile de Soins Palliatifs (EMSP) de l'HGR (Niveau 2). Le tutorat sur le lieu de travail est le mode de formation continue privilégié.
[bookmark: _Toc213045133]10.1.2. Niveau 2 : Hôpital Général de Référence (HGR) 
L'HGR est le pivot du Modèle Intégré. Il est le centre d'expertise, le distributeur de ressources et le lieu de formation pour sa Zone de Santé (ZS).
a) Rôle de l'HGR : Expertise, Formation et Logistique
· Équipe Mobile de Soins Palliatifs (EMSP) : L'HGR doit établir une EMSP multidisciplinaire (médecin/infirmier/travailleur social) comme unité fonctionnelle permanente. L'EMSP est chargée de :
· L'offre de SP au sein de l'HGR (consultations pour les services spécialisés).
· Le Soin Palliatif à Domicile (SPAD) dans la ZS (visites régulières).
· La supervision et le tutorat du personnel des CS.
· Gestion des Opioïdes : L'HGR est le Point de Délivrance Autorisé (PDA) des stupéfiants. La pharmacie de l'HGR doit stocker la morphine orale et injectable, et la délivrer aux patients selon des protocoles stricts, sous la supervision d'un pharmacien ou d'un infirmier désigné.
· Formation Locale : L'HGR organise les formations initiales pour le personnel de la ZS (CS, autres hôpitaux privés) et assure les sessions de tutorat.
b) Les Services Spécifiques au sein de l'HGR 
· Consultation Interne (Liaison) : L'EMSP offre un service de consultation ou de liaison palliative à tous les services de l'hôpital (médecine interne, pédiatrie, chirurgie). Cette approche garantit que tout patient atteint de maladie chronique grave, quel que soit le service d'admission, bénéficie d'une évaluation palliative précoce.
· Unité d'Hospitalisation Palliative (UHP) : L'HGR doit allouer et équiper quelques lits pour une Unité d'Hospitalisation Palliative (UHP). L'UHP a pour vocation de gérer :
· Les Urgences palliatives (douleur réfractaire, agitation sévère) nécessitant une titration rapide.
· Le Répit de l'aidant naturel (cf. Axe Autonomisation).
· Les Soins péri-décès lorsque le domicile n'est pas possible ou souhaité.
[bookmark: _Toc213045134]10.1.3. Niveau 3 : Les Centres Spécialisés et Universitaires 
Le Niveau 3 (Hôpitaux Universitaires, Instituts du Cancer, Hôpitaux Provinciaux spécialisés) est le sommet de la pyramide.
a) Rôle de l'Excellence et de l'Innovation 
· Formation Avancée et Recherche : Les Centres Universitaires sont responsables de la formation des formateurs et du développement des curricula universitaires pour les futurs médecins et spécialistes. Ils sont également les pôles de la recherche palliative nationale (cf. Axe Recherche).
· Consultation pour les Cas Réfractaires : Le Niveau 3 reçoit les cas de patients dont les symptômes sont réfractaires (ne répondent pas aux traitements habituels) ou qui nécessitent des interventions complexes (ex: blocs nerveux, sédation palliative continue).
· Leadership National : Les équipes du Niveau 3 doivent participer activement au Comité National de Soins Palliatifs (CNSP) pour développer les politiques, les protocoles nationaux et les directives éthiques.
b) Le Modèle de Centre de Ressource 
· Télé-expertise et Mentorat : Le Niveau 3 doit mettre en place un système de télé-expertise pour les EMSP des HGR (Niveau 2). En utilisant des plateformes mobiles (WhatsApp, téléphone), les experts du Niveau 3 peuvent fournir des conseils cliniques rapides et sécurisés pour la gestion de cas complexes dans les régions éloignées.
· Développement de la Connaissance : Produire et diffuser des outils pédagogiques et des guides cliniques validés pour le contexte congolais, basés sur les résultats des recherches locales et sur l'adaptation des meilleures pratiques internationales.
[bookmark: _Toc213045135][bookmark: _Toc213176831]10.2.  Mécanismes Opérationnels du Modèle Intégré 
Le Modèle Intégré nécessite des outils et des protocoles qui garantissent que le patient ne se perde pas entre les différents niveaux de soins.
[bookmark: _Toc213045136]10.2.1. Système de Référence et de Contre-Référence (SRC) Palliatives 
Le SRC est essentiel pour la continuité des soins et la gestion sécurisée de l'information.
a) Processus de Référence 
· De l'HGR au Niveau Spécialisé : La référence (ex: du patient de l'HGR vers le Centre Universitaire) doit être réservée aux cas qui nécessitent une expertise ou des procédures qui ne sont pas disponibles localement (ex: évaluation pour un accès aux soins hyper-spécialisés). La référence doit toujours être accompagnée d'un formulaire de référence standardisé résumant l'historique du patient, les traitements actuels (y compris la morphine), et la raison précise de la demande de consultation.
· De la Communauté à l'HGR : L'infirmier du CS doit utiliser le SRC pour référer le patient qui ne répond pas aux SP de base (douleur persistante, symptômes réfractaires, besoin de morphine) vers l'EMSP de l'HGR. Cette référence est cruciale pour l'initiation de la morphine.
b) Contre-Référence 
La contre-référence est le processus de retour de l'information et du patient au niveau de soins inférieur.
· Le Retour au Domicile/CS : Après une stabilisation clinique ou une initiation de la morphine à l'HGR, le patient est contre-référé vers le CS et l'équipe communautaire la plus proche de son domicile. La contre-référence doit inclure :
· Un Plan de Soins à Domicile détaillé.
· Le Protocole de Morphine précis (dose, fréquence, doses de secours).
· Le nom et les coordonnées de l'infirmier du CS responsable du suivi.
· La Liaison Documentaire : Le dossier du patient (y compris le PSA) doit être partagé entre les différents niveaux via un système de dossier patient minimal (souvent papier ou numérique simple) pour garantir que tous les soignants sont informés des volontés et du traitement en cours.
[bookmark: _Toc213045137]10.2.2. Équipe Mobile de Soins Palliatifs (EMSP) de l'HGR 
L'EMSP est le moteur de l'intégration et de la continuité des soins dans la ZS. Son organisation est primordiale.
a) Composition et Mandat de l'EMSP 
· Composition Minimum : L'EMSP doit être composée au minimum d'un médecin (ou infirmier chef) formé aux SP, d'un infirmier de terrain et d'un travailleur social (ou psychologue).
· Mandat Principal : Le mandat de l'EMSP est de transférer l'expertise et la morphine au chevet du patient, et d'assurer le tutorat et le soutien au personnel des CS et aux aidants.
· Planification des Visites : Établir un calendrier de visites régulières (ex: hebdomadaires ou bimensuelles) dans les CS périphériques de la ZS et des visites à domicile ciblées pour les cas complexes (titration de morphine, urgences psychosociales).


b) Le Financement et la Logistique de l'EMSP 
L'aspect "mobile" est le plus coûteux dans un grand pays.
· Financement de la Mobilité : La politique doit prévoir une ligne budgétaire pour l'achat, l'entretien et le carburant d'un moyen de transport adapté (moto ou véhicule 4x4) pour l'EMSP. Le financement de la CSU doit couvrir les frais de déplacement.
· Le Kit de l'Équipe Mobile : L'EMSP doit voyager avec un kit de médicaments et de fournitures sécurisé (mallette verrouillable) contenant une réserve de morphine d'urgence, des injectables essentiels pour les crises (Midazolam, anti-nauséeux), du matériel de pansement et des outils de communication (téléphone, fiches de référence).
· Système de Télécommunication : L'EMSP doit être dotée de moyens de communication fiables pour recevoir les appels d'urgence des CS et fournir des conseils cliniques à distance.
[bookmark: _Toc213045138]10.2.3. Protocoles Cliniques d'Intégration et de Dépistage Précoce 
L'intégration signifie que les SP deviennent un réflexe clinique pour tout professionnel de la santé.
a) Dépistage Palliations 
· Outil de Dépistage Simplifié : Mettre en œuvre un outil de dépistage rapide et obligatoire (par exemple, une liste de 5 questions sur l'impact de la maladie et la qualité de vie) au moment du diagnostic de toute maladie chronique grave (VIH, cancer, insuffisance rénale ou cardiaque chronique) dans les hôpitaux de Niveau 2 et 3.
· Critères d'Inclusion Palliations (CIP) : Adopter et diffuser des critères clairs pour l'initiation précoce des SP. Ces critères doivent s'appliquer non seulement aux stades terminaux, mais aux patients qui :
· Nécessitent des admissions répétées.
· Ont une perte de fonction ou de poids significative.
· Souffrent de symptômes persistants malgré le traitement curatif.
· Le Trigger de la Référence : La politique doit rendre la référence à l'EMSP obligatoire dès qu'un patient répond à un certain nombre de CIP, assurant ainsi l'intégration précoce plutôt qu'en phase terminale.
b) Le Protocole de Collaboration Inter-Services 
· Réunions Multidisciplinaires : Rendre obligatoires les réunions multidisciplinaires hebdomadaires entre l'EMSP et les services clés (Oncologie, VIH/SIDA, Pédiatrie) pour discuter des cas de patients complexes et élaborer des plans de soins intégrés (curatif et palliatif).
· Protocoles de Fin de Vie : Développer des protocoles standardisés de fin de vie pour la gestion des dernières 48-72 heures (ex: gestion des bruits respiratoires, arrêt des fluides inutiles) qui peuvent être appliqués par tout professionnel de l'HGR, réduisant la panique et assurant le confort.
Le Modèle Intégré doit offrir des lieux de soins diversifiés pour répondre aux préférences et aux besoins des patients congolais.
[bookmark: _Toc213045140]10.3.1. Les Soins Palliatifs à Domicile (SPAD) 
Le SPAD est la pierre angulaire du modèle congolais, car il est le plus abordable, le plus culturellement adapté (mourir chez soi, entouré des siens), et le plus apprécié.
a) Organisation et Standardisation du SP
· Le Plan de Visites : Établir des standards pour la fréquence des visites à domicile de l'EMSP (selon la complexité du cas) et du VCP (pour le soutien social quotidien).
· Soutien des VCP : Le SPAD repose sur l'autonomisation de l'aidant et l'action du VCP (cf. Axe Autonomisation). L'EMSP doit former le VCP pour qu'il soit le premier contact communautaire, capable d'identifier un problème et d'appeler l'HGR.
b) Gestion Logistique au Domicile 
· La Sécurité de la Morphine à Domicile : Le protocole de SPAD doit inclure une évaluation du domicile pour assurer la sécurité de la morphine (stockage hors de portée des enfants, responsabilité claire de l'aidant).
· Le Matériel de Confort : Mise à disposition (prêt) de matériel simple et réutilisable (matelas anti-escarres simples, béquilles) par l'HGR pour le confort du patient à domicile.
[bookmark: _Toc213045141]10.3.2. Les Unités d'Hospitalisation Palliative (UHP) de Répit et de Crise 
· Rôle du Répit : L'UHP doit prioriser le répit de l'aidant et la gestion des crises aiguës. Un patient ne devrait pas y rester pour des semaines ou des mois, ce qui serait coûteux.
· Unité Fonctionnelle : L'UHP n'a pas besoin d'être un bâtiment séparé ; elle peut être une section dédiée de l'HGR (ex: 2 à 4 lits) avec un personnel formé spécifiquement et une décoration qui maximise le confort et la tranquillité.
[bookmark: _Toc213045142]10.3.3. Intégration dans les Services Spécialisés Existants 
· Approche "Tous Palliations" : Tous les services cliniques de l'HGR doivent être formés pour fournir les SP de base. Par exemple, le service de Pédiatrie gère la douleur légère des enfants atteints de cancer, l'EMSP intervenant seulement pour les cas complexes (douleur réfractaire) et pour la formation.
· Intégration du VIH/SIDA : Les cliniques et centres de prise en charge du VIH (CPV) doivent être les premiers lieux d'initiation du dépistage palliatif, car ils gèrent un grand nombre de patients éligibles, garantissant la précocité de l'intégration.
Le Modèle Intégré de Prestation des Soins Palliatifs en RDC est un impératif de santé publique. Sa réussite ne se mesure pas au nombre d'experts formés, mais à la disponibilité effective de la morphine orale au Niveau 2 et à la capacité des Centres de Santé (Niveau 1) à dépister et à référer les besoins. En alignant les responsabilités (la cascade) avec les mécanismes de soutien (EMSP, SRC), la RDC peut transformer les SP d'une ambition théorique en une réalité opérationnelle qui met fin à la souffrance évitable sur l'ensemble de son territoire.
[bookmark: _Toc213045143][bookmark: _Toc213176832]Références
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[bookmark: _Toc213045144][bookmark: _Toc213176833][bookmark: _Toc213045145]Chapitre 11 : Axe Suivi, Évaluation et Développement Durable

La Feuille de Route pour mettre fin à la souffrance évitable est un document de stratégie nationale ambitieux qui exige un engagement à long terme. Sa réussite ne peut être mesurée uniquement par la promulgation de lois ou la publication de protocoles. Elle dépend fondamentalement de la mise en place d'un Axe Suivi et Évaluation (S&E) robuste et d'une stratégie de Développement Durable garantissant la pérennité du modèle intégré.
Le S&E est l'outil de gestion qui permet au Comité National de Soins Palliatifs (CNSP) et au Ministère de la Santé Publique (MSP) de :
1. Mesurer l'Impact : Savoir si les interventions ont atteint les objectifs de réduction de la souffrance.
2. Corriger le Tir : Identifier les goulots d'étranglement (ruptures de stock, manque de formation) et ajuster les stratégies.
3. Assurer la Redevabilité : Démontrer aux citoyens, aux partenaires et aux bailleurs de fonds que les ressources sont utilisées efficacement.
Ce chapitre détaille le cadre de S&E et les mécanismes de financement et de partenariat qui transformeront l'initiative des Soins Palliatifs (SP) en une composante permanente et essentielle du système de santé de la République Démocratique du Congo (RDC).
[bookmark: _Toc213045146][bookmark: _Toc213176834]11.1. Cadre de Suivi et d'Évaluation (S&E) Axé sur les Résultats 
Un cadre de S&E doit traduire les objectifs stratégiques en Indicateurs Clés de Performance (KPIs) mesurables, alignés sur les recommandations de l'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) et adaptés aux réalités congolaises.


[bookmark: _Toc213045147]11.1.1. Indicateurs d'Accès et de Couverture 
L'objectif principal est d'étendre la couverture des SP du niveau spécialisé aux niveaux de base (Centre de Santé) et au domicile.
a) L'Indicateur Opioïde : Le Taux de Consommation de Morphine
C'est l'indicateur le plus puissant pour évaluer l'accès au soulagement de la douleur.
· KPI National : Consommation annuelle de morphine (mg/habitant).
· Mécanisme de Mesure : Collecté par l’ACOREP et le CNSP, sur la base des importations et des ventes légales.
· Objectif : La Feuille de Route doit fixer un objectif quinquennal d'augmentation progressive pour atteindre un seuil acceptable, par exemple, le quintuple du taux actuel dans les cinq ans.
· KPI Régional : Pourcentage de Zones de Santé (ZS) disposant d'un Point de Délivrance Autorisé (PDA) actif de morphine orale à libération immédiate (LI).
· Mécanisme de Mesure : Audit de la logistique du Niveau 2 (Hôpital Général de Référence - HGR).
b) Pénétration et Intégration des Services
Ces indicateurs mesurent l'intégration des SP dans le système de santé général.
· KPI Intégration : Pourcentage d'Hôpitaux Généraux de Référence (HGR) ayant une Équipe Mobile de Soins Palliatifs (EMSP) fonctionnelle.
· Critère de Fonctionnalité : Disposer d'un personnel formé, d'un moyen de transport et d'un registre de stupéfiants opérationnel.
· KPI Précoce : Pourcentage de patients diagnostiqués avec un cancer avancé ou un VIH/SIDA au stade IV référés à l'EMSP dans les 30 jours suivant le diagnostic.
· Mécanisme de Mesure : Vérification des dossiers patients dans les services d'Oncologie et de Prise en Charge du VIH (CPV) (cf. Axe Prestation des Soins).
[bookmark: _Toc213045148]11.1.2. Indicateurs de qualité clinique : Mesurer l'Efficacité
La quantité de services doit s'accompagner de leur qualité.
a) Qualité du Soulagement et du Confort
· KPI Douleur : Pourcentage de patients sous SP enregistrés ayant une douleur contrôlée (score inférieur à 4/10 sur l'échelle numérique) lors de la visite de suivi.
· Mécanisme de Mesure : Collecte de données par les EMSP et les Centres de Santé (CS) dans leurs registres.
· KPI Effets Secondaires : Pourcentage de patients sous morphine ayant reçu un laxatif et un anti-nauséeux dans leur prescription initiale (indicateur de l'usage rationnel).
b) Respect de l'Autonomie
· KPI Autonomie : Pourcentage de patients sous SP ayant un Plan de Soins Anticipé (PSA) ou des Directives Anticipées documentées à leur dossier.
· Mécanisme de Mesure : Audit des dossiers par l'Inspection de la Pharmacie et des Services.
· KPI Répit : Nombre d'admissions de répit (Aidant Burnout) par trimestre dans les Unités d'Hospitalisation Palliative (UHP).
[bookmark: _Toc213045149]11.1.3. Indicateurs de Performance du Système (Processus) : Mesurer l'Efficience 
Ces indicateurs ciblent les processus administratifs et logistiques qui garantissent la continuité des soins.
· KPI Logistique : Nombre de jours de rupture de stock de morphine orale (LI) par an au niveau d’ACOREP et des HGR.
· Objectif : Zéro rupture. Cet indicateur est crucial pour évaluer l'efficacité de la réforme des procédures d'importation.
· KPI Formation : Pourcentage de personnel de santé (médecins, infirmiers) au Niveau 1 et 2 ayant complété le module de formation de base sur les SP (cf. Axe Formation).
· KPI Coût-Efficacité : Coût moyen de la gestion d'un patient palliatif par an (incluant médicaments et visites à domicile), comparé au coût des hospitalisations inutiles en fin de vie.
[bookmark: _Toc213045150][bookmark: _Toc213176835]11.2. Audit et Amélioration de la Qualité (AQ) 
Le S&E doit être complété par un cycle d'Assurance Qualité (AQ) pour transformer les données en actions correctives.
[bookmark: _Toc213045151]11.2.1. Audits Cliniques Périodiques (ACP) 
L'audit est une évaluation systématique et indépendante de la qualité des soins.
· Audit Interne : Les HGR doivent effectuer des Audits Cliniques Périodiques (ACP) internes, au moins deux fois par an, en se concentrant sur un aspect spécifique (ex : l'adéquation de la prescription de morphine, la gestion de la dyspnée). Ces audits doivent être menés par l'EMSP de l'HGR.
· Audit Externe (CNSP) : Le CNSP (ou l'Inspection de la Pharmacie pour le volet stupéfiant) doit mener des audits externes ciblés sur les ZS ayant des performances faibles ou des taux de consommation de morphine anormalement bas ou élevés.
· Le Cycle PDCA (Plan-Do-Check-Act) : L'audit doit toujours suivre un cycle d'amélioration continue :
1. Planifier l'audit.
2. Réaliser la collecte de données (Check).
3. Analyser les résultats et définir les actions correctives (Act).
4. Mettre en œuvre les actions correctives (Do).
[bookmark: _Toc213045152]11.2.2. Évaluation du Programme 
La feuille de route doit être considérée comme un Plan d'Action Stratégique (PAS) Quinquennal (sur 5 ans) qui fait l'objet d'une révision majeure.
· Évaluation à Mi-Parcours (2.5 ans) : Organiser une conférence nationale d'évaluation à mi-parcours (après 2 ans et demi) impliquant le gouvernement, les professionnels, la société civile et les partenaires. L'objectif est d'évaluer les KPI, d'identifier les axes de réorientation majeurs, et de renouveler l'engagement politique.
· Révision Complète (5 ans) : Après 5 ans, une évaluation finale doit être menée pour mesurer l'atteinte des objectifs stratégiques (ex : intégration totale des SP dans la CSU). Cette évaluation sert de base à l'élaboration de la deuxième génération de la Feuille de Route (PAS 2).
· Apprentissage Organisationnel : Formaliser un processus par lequel les "meilleures pratiques" et les innovations réussies (ex: un modèle efficace de tutorat en zone rurale) sont documentées et diffusées à l'échelle nationale pour une mise à l'échelle rapide.
[bookmark: _Toc213045153]11.2.3. Redevabilité  et  Transparence
La transparence est la clé de la confiance du public et des partenaires.
· Rapports Annuels Publics : Le CNSP doit produire un Rapport Annuel sur l'État des Soins Palliatifs en RDC. Ce rapport doit inclure les KPI d'accès, de qualité et de consommation de morphine, et doit être rendu public (site web du MSP, conférences de presse).
· Rôle de la Société Civile : Institutionnaliser le rôle des associations de patients et des ONG (société civile) dans le processus de S&E. Elles doivent être invitées à participer aux comités d'audit et de révision stratégique, agissant comme des observateurs indépendants de la mise en œuvre de la Feuille de Route.
· Mécanismes de Rétroaction des Patients : Mettre en place un système d'écoute des patients et des aidants (ex: enquêtes de satisfaction, boîtes à suggestions) pour évaluer la prestation des soins du point de vue de l'utilisateur.
[bookmark: _Toc213045154][bookmark: _Toc213176836]11.3. Développement Durable et Pérennité du Modèle Congolais 
Le développement durable des SP repose sur une intégration financière, la mobilisation des ressources locales et la planification des ressources humaines.
[bookmark: _Toc213045155]11.3.1. Ancrage Financier : Pérenniser la Couverture Santé Universelle (CSU) 
L'intégration des SP dans la CSU est l'unique voie vers la pérennité financière.
· Allocation Budgétaire Dédiée : Le MSP doit créer une ligne budgétaire spécifique pour les SP dans le budget national, distincte de celle des médicaments essentiels généraux. Cette ligne doit financer :
· L'achat annuel de la morphine et des adjuvants essentiels.
· Les frais de fonctionnement des EMSP (mobilité).
· Le financement du CNSP.
· Inclusion dans le Forfait CSU : Le forfait de services de la CSU doit obligatoirement inclure l'intégralité des Soins Palliatifs de base et de Niveau 2 (y compris les visites à domicile, la consultation, et la médication antalgique). C'est le mécanisme qui garantit la gratuité et réduit l'obstacle du paiement direct au point de service.
· Mécanismes d'Achat Centralisé et Économique : Utiliser la puissance d'achat centralisée du CENAME pour négocier des prix bas pour la morphine orale (LI) et les autres médicaments essentiels.


[bookmark: _Toc213045156]11.3.2. Partenariats Stratégiques et Mobilisation des Ressources Locales 
La RDC ne peut pas compter uniquement sur les fonds publics ou l'aide étrangère.
· Partenariat Public-Privé (PPP) : Encourager les partenariats avec les organisations non gouvernementales (ONG) locales et internationales qui ont une expertise logistique ou de formation (ex: ANCSP, Médecins Sans Frontières, Églises Catholiques/Protestantes/Kimbanguistes). Ces partenaires peuvent soutenir la formation des VCP ou la logistique des EMSP, en attendant la pleine autonomie de l'État.
· Mobilisation Communautaire : Développer des fonds de solidarité locaux au niveau de la ZS ou de l'HGR pour couvrir les besoins logistiques non inclus dans la CSU (ex: transport d'urgence, matériel de confort pour le domicile).
· Diagonale Intégrée : Insérer la planification des SP dans les grandes initiatives de santé existantes (VIH/SIDA, Tuberculose, Santé Maternelle et Infantile) pour éviter la fragmentation et attirer des financements sectoriels plus larges.
[bookmark: _Toc213045157]11.3.3. Planification des Besoins en Ressources Humaines (RH) et Formation de Relève
Le personnel formé est l'actif le plus précieux et le plus difficile à maintenir.
· Planification de la Main-d'Œuvre : Développer une projection décennale des besoins en personnel spécialisé (médecins, infirmiers, psychologues) formés en SP pour chaque province, en fonction de la croissance démographique et de l'atteinte des objectifs de couverture.
· Incitatifs et Rétention : Mettre en place des mesures d'incitation pour les professionnels acceptant de travailler dans les ZS rurales et reculées, y compris des primes de risque, un meilleur accès à la formation continue et des opportunités d'avancement.
· Le Leadership Palliations : Identifier et former une nouvelle génération de leaders palliations congolais (médecins, pharmaciens, infirmiers) pour siéger au CNSP et diriger les programmes universitaires et provinciaux.
L'Axe Suivi, Évaluation et Développement Durable est la clause d'assurance de cette Feuille de Route. Il exige que l'engagement ne soit pas un événement (la signature d'une loi), mais un processus continu d'amélioration et de redevabilité. En mesurant l'accès et la qualité, en corrigeant les faiblesses logistiques, et en garantissant un financement pérenne, la RDC se dote des outils nécessaires pour transformer le droit au soulagement en une réalité quotidienne, mettant ainsi fin, de manière durable, à la souffrance inutile.
	Niveau Logistique
	Structure Responsable
	Rôle et Stockage
	Sécurité et Personnel

	Niveau Central
	CAME/Pharmacie Centrale
	Achat massif, Stockage national de sécurité.
	Coffres-forts haute sécurité, Inventaire électronique strict.


	Niveau Provincial
	DPS / Hôpital Provincial de Référence
	Distribution aux HGR de district, Stock intermédiaire.
	Armoires sécurisées sous clé (double-clé), Responsable unique (Pharmacien Provincial).


	Niveau Périphérique 
	Hôpital Général de Référence (HGR)
	Dispensation finale (max 90 jours), Supervision des CS.
	Armoire sécurisée sous surveillance du Référent Paléatif et du Chef d’Infirmerie
.
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[bookmark: _Toc213176837][bookmark: _Toc213045159]Chapitre 12 : Plaidoyer

Le Plaidoyer est l'acte de transformer le droit non négociable à ne pas souffrir en une ligne budgétaire, un arrêté ministériel et un changement de mentalité collective. Il est le moteur qui propulsera les Soins Palliatifs (SP) du statut d'initiative caritative et marginale à celui de composante structurelle et financée du système de santé de la République Démocratique du Congo (RDC).

Ce chapitre propose une stratégie de mobilisation globale, ciblant les trois sphères d'influence majeures du pays : les acteurs de la société civile, les détenteurs du pouvoir d'État, et les leaders d'opinion communautaires. L'objectif ultime est de créer une demande sociale irrésistible et une réponse institutionnelle irrévocable aux besoins palliatifs.
[bookmark: _Toc213045160][bookmark: _Toc213176838]12.1. Rôle Moteur des ONG et Associations 
Historiquement, les Soins Palliatifs sont nés de la compassion et de l'initiative associative. En RDC, la société civile a fait la preuve de la faisabilité de l'offre de SP en dépit des contraintes. Le plaidoyer doit commencer par la reconnaissance et le renforcement de ces acteurs.

[bookmark: _Toc213045161]12.1.1. Reconnaissance et Renforcement des Initiatives Pionnières Congolaises
Les organisations congolaises non gouvernementales et associatives ne sont pas de simples bénéficiaires passifs ; elles sont les laboratoires d'expérimentation et les champions de la résilience du secteur palliatif.

a)  Le « Proof of Concept » Opérationnel
Des structures comme l'Association Nationale Congolaise de Soins Palliatifs (ANCSP), qui fédère les acteurs, et les organisations de terrain telles que Palliafamili ou d'autres initiatives hospitalières (notamment celles liées à la prise en charge du VIH/SIDA), ont prouvé que l'offre de soins palliatifs est possible, même en milieu urbain précaire ou rural.

· Légitimation de l'Expertise Locale : Le plaidoyer doit insister sur la valeur ajoutée de ces ONG : leur expertise est adaptée culturellement et économiquement aux réalités de faibles ressources, contrairement aux modèles importés non ajustés. Elles maîtrisent les protocoles à bas coût (utilisation optimale de la morphine orale, gestion des symptômes sans recours à des technologies de pointe).

· Leur Rôle dans la Formation : Ces ONG sont les premières sources de formation pratique. Elles doivent être formellement reconnues comme des Centres de Compétence Clinique Palliative et intégrées dans le dispositif de formation continue, notamment en offrant des stages cliniques obligatoires pour les étudiants en santé.

b) Formalisation du Partenariat Public-Associatif

Le Ministère de la Santé Publique doit rompre avec la tradition de la méfiance institutionnelle pour passer à une stratégie de co-gouvernance des SP avec la société civile.

1. Statut Consultatif Officiel : Accorder à l'ANCSP le statut de partenaire consultatif officiel auprès de la Direction des Soins de Santé. Cela lui permettrait de siéger aux commissions techniques sur l'accès aux médicaments, la révision des curricula et l'élaboration des normes de qualité.

2. Mécanismes de Délégation de Service : Développer un cadre légal pour la délégation de service public aux ONG palliatives pour des fonctions spécifiques, notamment la gestion des cliniques mobiles en zone rurale ou le soutien psychosocial à domicile, en échange d'un financement public basé sur la performance.



[bookmark: _Toc213045162]12.1.2. Implication Stratégique des Structures Confessionnelles 

Dans un pays où les églises (catholiques, protestantes, de réveil) sont des acteurs sociaux et sanitaires majeurs, leur adhésion est un facteur critique de succès pour le plaidoyer.

a) Rôle des Églises dans le Discours sur la Fin de Vie

Les doctrines religieuses et les leaders d'opinion spirituels influencent directement la perception de la maladie incurable, de la douleur et du décès. Le plaidoyer doit neutraliser les narratifs contre-productifs :

· Combattre la « Guérison Seule » : Développer un discours théologique affirmant que l'engagement dans les Soins Palliatifs est une œuvre de miséricorde divine et un devoir d'amour, qui ne contredit pas la foi en la guérison, mais honore la dignité humaine ici et maintenant.

· Formation des Aumôniers et des Pasteurs : Créer des modules de formation théologique sur les SP, en partenariat avec les séminaires et les facultés de théologie. L'objectif est de former les aumôniers et les pasteurs à devenir des « conseillers palliatifs » capables de soutenir les familles, de distinguer l'acharnement thérapeutique de l'espérance, et de préparer une « bonne mort ».

b) Utilisation des Infrastructures et des Réseaux

Les structures religieuses possèdent un réseau de dispensaires, d'hôpitaux et de relais communautaires inégalé en RDC.

· Transformation des Centres : Encourager et accompagner les dispensaires confessionnels à intégrer un « Corner Paléatif » (un espace dédié à la gestion de la douleur et au conseil) dans leurs services, en les dotant du kit de médicaments essentiels de base.

· Mobilisation des Fidèles : Les groupes de prière et d'action sociale peuvent être transformés en réseaux de bénévoles formés à l'accompagnement psychosocial à domicile, palliant le manque de personnel soignant professionnel dans l'arrière-pays.

[bookmark: _Toc213045163]12.1.3. Plaidoyer pour le Financement Durable de la Société Civile Palliative
L'action associative ne peut vivre que de la charité. Le plaidoyer doit garantir des sources de financement stables.

· Plaidoyer auprès des Bailleurs Internationaux : Travailler avec l'ANCSP pour positionner les SP comme une priorité éligible aux fonds existants (PEPFAR/ONUSIDA pour le VIH/SIDA, Fonds Mondial pour la TB/Paludisme, agences de l'ONU pour les droits humains) en démontrant que les SP améliorent l'observance thérapeutique et la qualité de vie des survivants de ces maladies.

· Création d'un Label « Dignité » : Instaurer un label national de certification pour les ONG palliatives, permettant aux entreprises et à la diaspora de diriger leurs dons et actions de responsabilité sociale (RSE) vers des entités reconnues et auditées.
[bookmark: _Toc213045164][bookmark: _Toc213176839]12.2. Plaidoyer auprès des Autorités Publiques 
Le plaidoyer institutionnel vise à graver les Soins Palliatifs dans le marbre de la loi et des structures de l'État, assurant leur pérennité au-delà des changements de gouvernement.

[bookmark: _Toc213045165]12.2.1. Institutionnalisation par l'Arrêté Ministériel et l'Ancrage Légal
L'acte juridique est le point de départ de la transformation systémique.



a) Arrêté Ministériel de Reconnaissance de la Spécialité

Un Arrêté Ministériel Conjoint (Ministère de la Santé Publique et MESU) est nécessaire pour légitimer la discipline. Il doit spécifiquement :

· Définir les SP comme une Priorité de Santé Publique : Lier explicitement les SP aux objectifs de développement durable (ODD) et aux engagements internationaux en matière de droits humains.

· Reconnaître la Spécialité : Formaliser les SP comme une spécialité médicale, infirmière et de santé publique reconnue. Cette reconnaissance est essentielle pour :
· Permettre la création de postes de spécialistes dans la fonction publique.
· Autoriser la création de Diplômes d'Université (DU) et de Chaires de Soins Palliatifs 
· Faciliter l'inclusion des SP dans les grilles de rémunération et de carrière.

b) Intégration dans les Textes Fondateurs

L'inscription des SP dans les documents stratégiques majeurs garantit l'alignement de tout le secteur :

· Plan National de Développement Sanitaire (PNDS) : Le PNDS doit contenir un axe stratégique dédié aux Soins Palliatifs et à la Douleur, avec des indicateurs de performance mesurables (taux de consommation de morphine médicale par habitant, nombre de professionnels formés).

· Réglementation des Soins de Santé Primaires (SSP) : Mettre à jour l'Arrêté définissant les PMA (Paquet Minimum d'Activités) et PCA (Paquet Complémentaire d'Activités) pour que les SP de base et la gestion de la douleur soient des obligations de service pour chaque Centre et Hôpital de district.


[bookmark: _Toc213045166]12.2.2. Désignation et le Mandat du Point Focal National (PFN)
L'inertie bureaucratique est le principal ennemi des réformes. Un champion institutionnel est nécessaire pour coordonner l'action et garantir l'imputabilité.

a) Positionnement Hiérarchique du PFN

Le Point Focal National (PFN) doit être un haut cadre, idéalement rattaché au Secrétariat Général à la Santé ou au Cabinet du Ministre, pour lui conférer l'autorité nécessaire pour coordonner les actions intersectorielles :

· Intersectorialité : Le PFN doit avoir le pouvoir de convoquer des réunions avec l'Organe National de Contrôle des Stupéfiants (Justice), les Douanes (Finances) et le MESU (Éducation), brisant ainsi les silos administratifs qui entravent l'accès et la formation.
· Représentation Internationale : Le PFN doit être le représentant officiel de la RDC dans les forums internationaux de l'OMS et de l'OICS, garantissant que les besoins en morphine du pays sont correctement estimés et défendus.

b) Mandat Détaillé du PFN 

Le PFN doit être le principal responsable de la mise en œuvre de la Feuille de Route :

1. Pilotage et Évaluation : Mettre en place un comité national de pilotage des SP, suivre les indicateurs du PNDS et produire un Rapport Annuel sur la Souffrance Évitable, documentant les progrès et les déficits.

2. Mobilisation de Ressources : Rédiger et défendre les propositions de financement auprès des partenaires techniques et financiers, en traduisant les besoins cliniques en projets bancables.

3. Supervision de la Décentralisation : Assurer la fonctionnalité et l'approvisionnement des « Référents Palliatifs » et des programmes ToT provinciaux.

[bookmark: _Toc213045167]12.2.3. Intégration Budgétaire et la Plaidoyer Économique 
Le plaidoyer auprès des autorités budgétaires (Ministères des Finances et du Budget) nécessite de passer du langage de la compassion à celui de l'efficience économique.

a) Argument de la Réduction des Coûts Sociaux

L'investissement dans les SP génère des économies substantielles :

· Réduction de l'Acharnement Thérapeutique : Les SP préviennent les dépenses inutiles en traitements futiles (antibiotiques non indiqués, examens invasifs) en fin de vie, libérant des ressources pour d'autres besoins aigus du système.

· Réduction des Coûts d'Hospitalisation : Le soutien aux SP à domicile, soutenu par la formation des aidants et l'accès aux analgésiques, réduit considérablement la durée et le nombre d'hospitalisations, qui sont les plus coûteuses.
· Productivité Économique : En soulageant l'aidant familial, on prévient son épuisement professionnel et sa sortie du marché du travail, protégeant ainsi le capital humain et économique du ménage.

b) Inscription Budgétaire Obligatoire

1. Lignes Budgétaires Dédiées : Exiger que le Ministère de la Santé inscrive des lignes budgétaires spécifiques pour l'achat de morphine et autres analgésiques de palier 3 dans le budget d'approvisionnement de la CAME. Ces lignes doivent être isolées de la pression budgétaire générale.
2. Le « Fonds Morphine-Dignité » : Création et dotation initiale d'un fonds dédié, issu de l'État et des dons fléchés, pour garantir la gratuité totale de la morphine pour les patients palliatifs (cf. Chapitre 5), rompant ainsi avec le système du « poche » pour ce droit fondamental.
[bookmark: _Toc213045168][bookmark: _Toc213176840]12.3. Sensibilisation Communautaire 
[bookmark: _Toc213045169]La réforme politique et la logistique médicale échoueront si elles sont rejetées par les familles et les communautés. Le plaidoyer social vise à transformer le cœur du public, vaincre la peur de la mort et créer une demande locale pour les services de SP.

12.3.1. Plaidoyer Contre le Mythe de l'Abandon Thérapeutique 
La peur de la mort est exacerbée en RDC par l'absence de soulagement et l'accent culturel mis sur la guérison miraculeuse.

a) Stratégie de Communication Positive et Culturellement Sécurisée

Le message ne doit jamais être axé sur l'échec, mais sur la dignité et le courage.

· Slogan Fédérateur : Adopter un slogan national simple et puissant, traduit en langues nationales, qui réaffirme l'engagement : "Souffrir n'est pas notre culture. Les Soins Palliatifs sont notre dignité."

· L'Art comme Vecteur : Utiliser les formes d'art populaires (théâtre populaire, bandes dessinées, chansons de musique urbaine) pour illustrer des scénarios où la douleur est soulagée, où la famille est soutenue, et où la mort est vécue dans la paix. Ces outils sont plus efficaces que les conférences médicales en milieu communautaire.

· Le Message de l'Espérance : Former les communicateurs sociaux à présenter les SP non comme la fin de l'espoir, mais comme l'espoir d'une qualité de vie maximale jusqu'à la fin naturelle.

b) Démystification de la Morphine
La morphine est souvent perçue comme un poison ou un instrument d'euthanasie. La sensibilisation doit corriger cette perception par la diffusion de faits simples :
· Radio-Éducation : Utiliser la radio communautaire (le média le plus pénétrant en RDC) pour des émissions éducatives, permettant aux auditeurs d'appeler anonymement pour poser des questions sur la morphine, sa sécurité et ses effets réels.
· Témoignages de Patients et d'Aidants : Diffuser des témoignages de personnes soulagées par la morphine, qui peuvent affirmer que le médicament leur a rendu la vie et la capacité de passer du temps de qualité avec leurs proches.

[bookmark: _Toc213045170]12.3.2. Mobilisation des Acteurs Sociaux et Leaders d'Opinion
Le succès nécessite l'adhésion de tous ceux qui influencent les décisions des familles.

· L'Alliance des Notables et des Chefs Coutumiers : Les chefs coutumiers et les autorités traditionnelles doivent être sollicités. Leur soutien légitime les SP aux yeux de la population rurale et aide à intégrer les SP dans les pratiques de soutien communautaire et les rituels de deuil.

· Les Ambassadeurs Publics : Identifier des personnalités publiques respectées (anciens ministres, célébrités, artistes populaires) pour devenir des ambassadeurs de bonne volonté de la cause palliative, utilisant leur capital social pour briser le silence.

[bookmark: _Toc213045171]12.3.3. Création de la Demande Sociale et du Réseau de Soutien de Proximité
Le but ultime est que les communautés sachent exiger le soulagement.

· L'Empowerment des Patients : Former les associations de patients (VIH, Cancer, Séquelles de TB) à connaître leurs droits et à demander explicitement à leur médecin la gestion de la douleur et l'accès à la morphine. La demande doit venir du bas pour contraindre le système.

· Le Réseau des « Sentinelles Palliatives » : Formaliser le rôle des Agents de Santé Communautaire (ASC), après formation, comme les « Sentinelles Palliatives ». Leur tâche est de :
1. Détecter les signes de souffrance dans les villages.
2. Sensibiliser les familles.
3. Orienter les patients vers le Centre de Santé pour la prise en charge de base et le référencement.

Le Pilier Plaidoyer est le point de convergence de l'éthique, de la technique et de la politique. En activant simultanément la force de frappe associative, l'autorité de l'État et le pouvoir de la sensibilisation communautaire, la RDC peut lever les dernières barrières qui séparent ses citoyens du droit fondamental à une fin de vie digne et sans souffrance évitable.
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[bookmark: _Toc213045172][bookmark: _Toc213176841]Annexe 1 : Liste de Médicaments Essentiels pour les Soins Palliatifs (Selon l'OMS)
1. [bookmark: _Toc213045173]Analgésiques (Douleur)
La gestion de la douleur est la pierre angulaire des soins palliatifs. L'OMS recommande une approche par paliers (l'escalier de la douleur).
	Classe / Médicament (DCI)
	Formes essentielles
	Rôle

	Opioïdes forts : Morphine
	Comprimés à libération immédiate (LI) et libération prolongée (LP), solution injectable.
	Essentielle pour la douleur modérée à sévère et la dyspnée.

	Opioïdes faibles : Codéine
	Comprimés.
	Douleur légère à modérée (souvent retirée en pédiatrie au profit de la Morphine).

	Analgésiques non opioïdes : Paracétamol (Acétaminophène)
	Comprimés, suppositoires, solution injectable.
	Douleur légère.

	Acide acétylsalicylique (Aspirine)
	Comprimés.
	Douleur légère (moins courant que le Paracétamol).










2. [bookmark: _Toc213045174]Gestion des Nausées et Vomissements (Antiémétiques)
Ces médicaments sont cruciaux pour le confort du patient.
	Médicament (DCI)
	Formes essentielles
	Rôle

	Dexaméthasone
	Comprimés, solution injectable.
	Antiémétique adjuvant, œdème cérébral, inflammation, stimulation de l'appétit.

	Halopéridol
	Comprimés, solution injectable, solution buvable.
	Antiémétique pour nausées d'origine centrale ou métabolique.

	Métoclopramide
	Comprimés, solution injectable, solution buvable.
	Antiémétique prokinétique (agit sur la motilité digestive).

	Ondansétron
	Comprimés, solution injectable.
	Antiémétique de choix pour les nausées chimio-induites (souvent listé en complémentaire [C]).

	Cyclizine
	Solution injectable, comprimés.
	Antiémétique (pour les nausées vestibulaires, souvent listé en complémentaire [C]).


[bookmark: _Toc213045175]
3. Gestion de l'Anxiété, de l'Agitation et de la Détresse Respiratoire
	Médicament (DCI)
	Formes essentielles
	Rôle

	Midazolam
	Solution injectable.
	Benzodiazépine pour la sédation d'urgence et l'agitation terminale.

	Diazépam
	Comprimés, solution rectale.
	Anxiolyse, sédation.

	Fluoxétine
	Forme solide orale.
	Antidépresseur (traitement de la dépression).

	Amitriptyline
	Comprimés.
	Antidépresseur, souvent utilisé comme co-analgésique pour la douleur neuropathique.



[bookmark: _Toc213045176]



4. Gestion des Problèmes Gastro-intestinaux
La gestion de la constipation est particulièrement importante chez les patients sous opioïdes.
	Symptôme / Médicament (DCI)
	Formes essentielles
	Rôle

	Lactulose
	Forme buvable.
	Laxatif osmotique pour la constipation.

	Docusate de sodium
	Capsules, forme buvable.
	Laxatif émollient (ramollit les selles).

	Sennosides (Hétérosides du séné)
	Forme buvable.
	Laxatif stimulant.

	Butylscopolamine (Hyoscine butyl bromure)
	Comprimés, solution injectable.
	Antispasmodique pour les coliques et spasmes.

	Lopéramide
	Forme solide orale.
	Antidiarrhéique.



[bookmark: _Toc213045177]5. Contrôle des Sécrétions (Râles agoniques)
	Médicament (DCI)
	Formes essentielles
	Rôle

	Scopolamine (Hyoscine)
	Timbre transdermique, solution injectable.
	Réduction des sécrétions bronchiques et salivaires (anticholinergique).









[bookmark: _Toc213045178][bookmark: _Toc213176842]Annexe 2 : Équipements Essentiels en Soins Palliatifs
[bookmark: _Toc213045179]1. Mobilisation et Confort du Patient
Ces équipements sont cruciaux pour prévenir les complications (comme les escarres) et améliorer le confort au quotidien.
· Lit médicalisé (ou lit d'hôpital) électrique : Permet d'ajuster la hauteur, l'inclinaison du dossier et des jambes par télécommande, facilitant les soins et les transferts.
· Matelas anti-escarres (à air ou à mémoire de forme) : Indispensable pour la prévention et le traitement des plaies de pression (escarres) chez les patients alités.
· Barrières de lit : Pour prévenir les chutes, surtout en cas d'agitation ou de sédation.
· Table de lit (ou tablette) : Pour les repas, la lecture ou les activités au lit.
· Fauteuil roulant ou fauteuil de confort/gériatrique : Pour les déplacements et les moments hors du lit.
· Lève-personne (selon le niveau d'autonomie du patient) : Pour faciliter les transferts sans effort physique pour le soignant et en toute sécurité pour le patient.
[bookmark: _Toc213045180]2. Administration des Soins et des Traitements
L'administration des traitements, notamment la gestion de la douleur, nécessite un matériel spécifique.
· Pousse-seringue ou pompe à perfusion portable : Essentiel pour l'administration continue et contrôlée de la morphine, des antiémétiques et d'autres médicaments par voie sous-cutanée (bolus et perfusion continue).
· Nébuliseur : Pour l'administration de médicaments (corticoïdes, bronchodilatateurs) par inhalation en cas de dyspnée ou d'encombrement.
· Matériel d'injection : Seringues, aiguilles, cathéters sous-cutanés (appelés parfois "aiguilles de Huber" ou "wings") et cathéters intraveineux.
· Oxymètre de pouls : Pour la surveillance non invasive de la saturation en oxygène.
[bookmark: _Toc213045181]3. Gestion Respiratoire et Oxygénothérapie
Pour gérer la dyspnée, un symptôme très fréquent et anxiogène.
· Concentrateur d'oxygène ou bouteilles d'oxygène : Avec les lunettes nasales ou le masque.
· Aspirateur de sécrétions (ou d'encombrement) : Avec des sondes d'aspiration, utile en cas d'encombrement bronchique ou salivaire important.
[bookmark: _Toc213045182]4. Hygiène et Élimination
Pour maintenir la dignité et l'hygiène du patient.
· Chaise de douche ou de toilette : Pour faciliter l'hygiène corporelle.
· Bassins de lit et urinal : Pour la gestion des mictions et défécations au lit.
· Matériel pour l'incontinence : Protections (couches, alèses).
· Matériel pour l'hygiène buccale : Brosses à dents adaptées, bâtonnets de mousse, solutions de rinçage.
· Pompe à alimentation entérale ou sonde de gastrostomie (si besoin) : Pour les patients ne pouvant plus s'alimenter par voie orale.
[bookmark: _Toc213045183]5. Surveillance et Autres
· Thermomètre, tensiomètre et stéthoscope : Pour la surveillance des signes vitaux.
· Éclairage adapté et lampes de lecture : Pour le confort du patient et les soins nocturnes.
· Sonnette d'appel : Pour que le patient puisse solliciter de l'aide rapidement.



[bookmark: _Toc213045184][bookmark: _Toc213176843]Glossaire

	Acharnement Thérapeutique
	Utilisation de traitements médicaux disproportionnés, inutiles ou futiles dont le seul effet est de prolonger artificiellement la vie sans espoir de guérison, ni d'amélioration de la qualité de vie, et qui génère des coûts considérables (aussi appelé Obstination Déraisonnable).


	Agents de Santé Communautaire (ASC)
	Personnel de santé non professionnel, souvent issu de la communauté elle-même, formé pour la promotion de la santé, la prévention, et, dans le cadre de ce livre, la détection des besoins en soins palliatifs et l'orientation (voir Sentinelles Palliatives).


	Analgésique
	Substance médicamenteuse utilisée pour soulager ou supprimer la douleur. L'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) classe ces médicaments sur une échelle à trois niveaux selon la sévérité de la douleur.


	Antirétroviraux (ARV)
	Médicaments utilisés pour traiter les infections par des rétrovirus, principalement le VIH, et qui ont transformé l'infection en une maladie chronique, nécessitant ainsi des Soins Palliatifs à long terme.


	Approche Holistique
	Prise en charge globale du patient qui considère la personne dans sa totalité, en intégrant les dimensions physique, psychologique, sociale et spirituelle de la souffrance.


	Continents de Soins
	Concept qui postule que les Soins Palliatifs ne sont pas limités à la fin de vie, mais doivent être intégrés dès le diagnostic de la maladie grave, en parallèle des traitements curatifs, assurant une continuité de la prise en charge.


	Couverture Santé Universelle (CSU)
	Principe qui vise à garantir que tous les individus aient accès aux services de santé dont ils ont besoin, y compris les Soins Palliatifs, sans que cela n'entraîne pour eux des difficultés financières (paiement direct).


	Dignité en Fin de Vie
	Respect de la personne, de son autonomie et de ses valeurs jusqu'à la mort. Les Soins Palliatifs sont le principal moyen de garantir cette dignité en assurant le confort physique et émotionnel.


	Équipe Mobile de Soins Palliatifs (EMSP)
	Équipe spécialisée intervenant en appui auprès des équipes de soins généralistes, que ce soit en milieu hospitalier ou à domicile, pour conseiller sur la gestion des symptômes complexes.


	Feuille de Route
	Document stratégique détaillé dans la deuxième partie du livre, servant de plan d'action avec des objectifs clairs et échelonnés (2025-2035) pour l'intégration des Soins Palliatifs dans le système de santé congolais.


	Insuffisance Rénale Chronique (IRC)
	Perte progressive et irréversible de la fonction rénale. Dans sa phase terminale, elle requiert des dialyses coûteuses et, en l'absence de celles-ci, des Soins Palliatifs pour gérer les symptômes (douleur, nausées, œdèmes).


	Maladies Non Transmissibles (MNT)
	Maladies qui ne sont pas dues à des agents infectieux, mais plutôt à des facteurs génétiques, environnementaux ou liés au mode de vie (ex. : cancers, diabète, maladies cardiovasculaires). Leur prévalence croissante en RDC est le moteur du besoin en SP.


	Morphine (Orale)
	Opioïde fort, considéré par l'OMS comme le médicament essentiel pour le traitement des douleurs sévères (Niveau 3 de l'échelle analgésique). Son coût est faible, mais son accès est fortement entravé en RDC par une législation et une logistique restrictive.


	Paiement Direct (Out-of-Pocket)
	Système de financement de la santé où les patients paient directement les soins et les médicaments de leurs propres poches au moment de l'utilisation. C'est la cause principale de la catastrophe financière des familles face à la maladie chronique.


	Sentinelles Palliatives
	Terme proposé dans le livre pour désigner les Agents de Santé Communautaire (ASC) formés spécifiquement à la détection des besoins palliatifs et à l'orientation des patients vers les structures de soins appropriées dans les zones rurales.


	Soins Palliatifs (SP)
	Soins actifs et complets visant à améliorer la qualité de vie des patients et de leurs familles confrontés à une maladie potentiellement mortelle, par le soulagement de la souffrance (physique, psychosociale, spirituelle).


	Soins Palliatifs à Domicile (SPAD)
	Forme de dispensation des Soins Palliatifs qui privilégie le domicile du patient, permettant de rester dans son environnement familial et culturel. C'est un modèle efficient pour la RDC, désengorgeant les hôpitaux.


	Souffrance Évitable
	Toute douleur ou tout symptôme (physique, psychologique, social) qui pourrait être contrôlé ou soulagé par des moyens disponibles et connus, comme la morphine. Le livre dénonce l'ampleur de cette souffrance en RDC.


	Souffrance Totale
	Concept décrivant la souffrance du patient en fin de vie comme une expérience multidimensionnelle, englobant les aspects physique, psychologique, social et spirituel. Les SP visent à traiter cette souffrance dans son intégralité.


	Unité Hospitalière Palliative (UHP)
	Service spécialisé au sein d'un hôpital (souvent un Hôpital Général de Référence) où sont dispensés les Soins Palliatifs, particulièrement pour les symptômes aigus qui ne peuvent pas être gérés à domicile.
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