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Résumé

Objectif Relever les compétences requises pour pratiquer l'approche palliative et les freins a l'intégration de
cette approche dans les différentes structures sanitaires de la ville de Lubumbashi ainsi que le niveau
d'intégration dans le systéme sanitaire de la République Démocratique du Congo.

Matériel et méthodes. Il s'agit d'une étude descriptive transversale multicentrique, réalisée dans les quatre
grands hopitaux de la ville de Lubumbashi durant la période allant de novembre 2016 a juillet 2017. La
collecte des données a été faite sur la base d'un questionnaire et l'ensemble des données collectées a été saisi
avec Epi Info 7.1 puis analysé avec SPSS 23.

Résultats. Cette étude a révélé que 100% des infirmiers avaient reconnu la non intégration des services de soins
palliatifs, 64,3% disent qu'il n'existait pas d'approche palliative comme stratégie de prise en charge, trois causes
avaient constitué un frein a l'intégration de l'approche précitée : la nécessité de modifier le systeme de santé
actuel qui est focalisé sur les soins curatifs et préventifs (49,1%), les pesanteurs culturelles et financieres (25,9%)
ainsi que le fait que le curriculum d’enseignement n'aborde pas les aspects des soins palliatifs. Pres de 100%
avaient proposé que l'intégration des soins palliatifs se fasse au niveau du deuxieme et troisieme échelon.

Conclusion. Vu l'émergence des pathologies chroniques en Afrique en général et en RDC en particulier, il serai
souhaitable de créer une culture ou les soins palliatifs seraient considérés comme une partie nécessaire
les systéemes de soins de santé.
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d'autres problemes,
spirituels [1].

Introduction physiques, psychosociaux et

Les soins palliatifs (SP) ont été définis par l'Organisation
mondiale de la santé (OMS) comme «une approche qui
améliore la qualité de vie des patients et de leurs
familles face aux problemes associés aux maladies
potentiellement mortelles, par la prévention et le
soulagement de la souffrance par identification précoce
et évaluation impeccable et traitement de la douleur et

Il y a une centaine d'années, la mort était plutot
soudaine, et ses principales causes étaient les infections,
les accidents et les accouchements. Or, aujourd’hui, les
morts soudaines sont bien moins courantes. Vers la fin
de leur vie, la plupart des gens sont frappés d'une
maladie grave et progressive: maladie cardiaque,
cancer, trouble respiratoire, etc. — qui nuit de plus en
plus a leurs activités, et ce, jusqu’au déces [2].
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Au cours des derniéres années, un certain nombre de
contextes de soins et de groupes de maladie ont testé
lincidence de lintégration de l'approche palliative aux
soins des maladies chroniques. Or, les constats issus de
ces essais ont fermement démontré que, lorsqu'elle est
combinée a la gestion de la maladie et aux traitements
visant a nuire a la progression de la maladie, l'approche
palliative entraine de meilleurs résultats pour les
patients et leurs aidants, dont les suivants:
lamélioration du traitement des symptdémes, de la
qualité de vie et de la satisfaction des patients; la
diminution du fardeau pour les aidants; des aiguillages
vers les établissements de soins palliatifs et une utili-
sation de ces services plus appropriés; et la diminution
d'un recours futile aux soins intensifs [3] aussi, la
planification préalable des soins favorise le choix et
améliore la qualité des soins [4].

Les soins palliatifs vont au-dela du modele médical
traditionnel puisqu'ils tiennent compte des préoccu-
pations psychosociales et spirituelles, de la prise de
décisions médicales et du soulagement de la souffrance
dans toutes ses dimensions, et ce, tout au long de la
progression de la maladie [5]. Comme cette philosophie
cible la personne dans son ensemble, de plus en plus
d'experts maintiennent que lapproche palliative
pourrait et devrait étre intégrée aux soins de toutes les
personnes souffrant d'une maladie chronique grave, y
compris le cancer [5], et ces soins devraient étre
accessibles beaucoup plus tot dans la progression de la
maladie afin de mieux combler les besoins des patients.
Les soins palliatifs constituent une discipline relative-
ment nouvelle en Afrique et son développement est
entravé par le fait que le concept de gestion de la
douleur n'est pas intégré dans les systéemes de santé.
Seuls quatre des 53 pays africains ont intégré les soins
palliatifs dans la politique de santé ou l'ont utilisée dans
le cadre d'un plan stratégique axé sur le traitement du
cancer. Il s'agit notamment du Kenya, de 'Afrique du
Sud, de la Tanzanie et de 'Ouganda, tandis que le
Rwanda et le Swaziland ont adopté une approche
différente en élaborant des politiques nationales
autonomes en matiére de soins palliatifs [6,7].

Les soins palliatifs représentent un défi mondial, tous
les ministeres de la santé étant surchargés de patients
dans la douleur modérée a sévere. Cela est particu-
lierement vrai en Afrique subsaharienne, ou environ
24,7 millions de personnes vivaient avec le virus de
l'immunodéficience humaine/syndrome d'immunodéfi-
cience acquise (VIH/Sida) en 2013, ce qui représente
70% du fardeau mondial de la maladie, avec plus de 1,4
million nouvelles infections signalées en 2013 seule-
ment [7]. Il y avait plus de 700 000 nouveaux cas de
cancer et pres de 600 000 déces liés au cancer en
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Afrique en 2007 et les taux de cancer sur le continent
devraient augmenter de 400% au cours des 50
prochaines années.

La volonté d'intégrer la philosophie palliative aux soins
des maladies chroniques s'explique par trois tendances
constatées dans le secteur de la santé : les progrés en
santé ont entrainé des changements dans la trajectoire
des maladies , les gens atteints d'une maladie chronique
grave vivent désormais de nombreuses années, mais
bien souvent dans la douleur, aux prises avec d'autres
symptomes ou en perdant certaines de leurs fonctions;
les soins palliatifs sont de plus en plus reconnus comme
étant une approche holistique centrée sur la personne
qui procure de la valeur a tous ceux touchés par une
maladie grave; de solides faits scientifiques confirment
que des soins palliatifs de grande qualité peuvent
améliorer la santé et la qualité de vie et réduire le
recours a des services de santé plus colteux.

La recherche fondée sur des données probantes
démontre clairement qu'il existe un besoin et une forte
demande pour une approche holistique des soins
palliatifs sur le continent. Il est alors primordial de
montrer a tous les Africains pourquol il s'agit d'un
probleme mondial et comment les soins palliatifs
peuvent améliorer la qualité de vie de millions de
patients atteints de cancer et de VIH/Sida qui, du reste,
souffrent de douleurs modérées a séveres. Le manque
de résultats validés et d'études comparatives entre
différents systemes de soins fait que les expériences des
soignants sur les soins palliatifs sont peu documentés
pour le contexte africain. La République Démocratique
du Congo (RDC) en général et la ville de Lubumbashi en
particulier ne déroge pas a la regle dans ce domaine.
Promouvoir et intégrer les soins palliatifs dans le
systéme des soins de santé a différents échelons reste
un défi majeur. De tout ce qui précede, nous nous
sommes posés la question de savoir quel est l'avis du
personnel infirmier sur l'intégration des soins palliatifs
dans les structures sanitaires de la ville de Lubumbashi.
Cette étude a pour objectifs de relever les compétences
requises pour pratiquer l'approche palliative et les freins
a lintégration de cette approche dans les différentes
structures sanitaires de la ville de Lubumbashi ainsi que
le niveau d'intégration dans le systeme sanitaire de la
RDC.

Matériel et méthodes

Type d'étude, période et cadre d'étude

Il s'agit d'une étude descriptive transversale multi-
centrique, réalisée dans la ville de Lubumbashi durant la
période allant de novembre 2016 a juillet 2017 dans les
quatre grands hopitaux de la ville de Lubumbashi:
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Uhopital Sendwe, les Cliniques Universitaires, U'hdpital
GCM/Sud et le complexe médical SNCC de Lubumbashi.

Population d'étude, critéres d'inclusion et d’exclusion

La population concernée par cette étude était consti-
tuée par le personnel infirmier ceuvrant dans les struc-
tures sanitaires précitées. A été inclus dans 'étude, tout
infirmier retrouvé au jour J sur le lieu de recherche et
ayant donné aussi son consentement éclairé, et tout
personnel infirmier ayant refusé de participer a l'étude,
mais également absent le jour J sur le lieu de recherche
a été exclu.

Tatlle de l'échantillon

Le calcul de la taille de Uéchantillon pour le personnel
infirmier a été faite a l'aide du logiciel Epi Info 7 dans
sa fonction StatCalc pour une étude descriptive. La
détermination de la taille de l'échantillon était basée sur
une puissance de 80%, l'alpha de 5%, et une précision
(taille de l'effet) de 3%, avec une proportion de base de
0,5 (utilisée lorsque la proportion n’est pas connue). La
taille calculée de l'échantillon était de 112.

Collecte, traitement et analyse des données

La collecte des données a été faite sur la base d'un
questionnaire élaboré a cet effet, testé et standardisé.
L'ensemble des données collectées a été saisi avec Epi
Info puis analysé avec IBM SPSS Statistics version 23.

Considérations éthiques

Les personnels infirmiers qui ont répondu aux criteres
d'inclusion ont été informées des objectifs de 'étude et
des conditions de participation. Leur consentement
éclairé oral a été obtenu avant de commencer le
remplissage des fiches. La participation a l'étude a été
libre. Cette étude a recu lapprobation du comité
d'éthique de 'Université de Lubumbashi.

Résultats

La majorité des répondants (60,7%) avaient un age de
36-57 ans. Les jeunes (25-35ans) représentaient 26,8%
et les plus agés (58-68 ans) 12,5%. En rapport avec
linstitution hospitaliere, 42,9% de nos enquétés
provenaient de 'hdpital SNCC de Lubumbashi et les
trois autres hopitaux avaient des effectifs trés voisins,
20, 21 et 23 correspondant respectivement a 17,9%
(GCM/Sud), 18,8% (Sendwe) et 20,5% (CUL). Concernant
la résidence et le niveau d'études des infirmiers, environ
les deux-tiers d'entre eux (66,1%) résidaient a la
commune de Lubumbashi, et dans 93,7% des cas, ils
étaient du niveau A1 (50,9%) et du niveau A2 (42,8%).
Comme cela est montré dans la figure ci-dessous, le
personnel infirmier des quatre grands hépitaux de la
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ville de Lubumbashi est tres majoritairement féminin
(87%), soit un sexe ratio F/H de 7/1 (tableau 7).
Cinquante virgule neuf pourcent des infirmiers
interrogés avaient plus de 16 ans d’'ancienneté, et pour
17% des cas cette derniére était inférieure a 5 ans. Par
ailleurs, en ce qui concerne les soins palliatifs (SP),
51,8% des enquétés avaient moins de deux ans
d'expérience dans la prise en charge des malades en
phase terminale , contre 48,2% qui avaient au moins
deux ans d'expérience et 9,8% avaient eu une formation
en soins palliatifs (fableau 1).

Tableau 1. Caractéristiques sociodémographiques et
professionnelles des répondants

Variable (if:c}ttzf) Pourcentage
Age
25-35 ans 30 26,8
36-46 ans 30 26,8
47-57 ans 38 339
58-68 ans 14 12,5
Sexe
Féminin 98 87,5
Masculin 14 12,5
Institution hospitaliére
Hopital Sendwe 21 18,8
CUL 23 20,5
Hopital SNCC 48 42,9
Hoépital GCM / Sud 20 17,9
Résidence
Lubumbashi 74 66,1
Katuba 12 10,7
Kenya 4 3,6
Ruashi 6 5,4
Kampemba 16 14,3
Niveau d'études
A0 7 6,3
A1 57 50,9
A2 48 42,8
Expérience
professionnelle
<5 ans 19 17,0
5-10 ans 22 19,6
11-15 ans 14 12,5
>16 ans 57 50,9
Expérience de soins aux
malades en phase
terminale
<2 années 58 51,8
> 2 années 54 48,2
Formation en soins
palliatifs
Non 101 90,2
Oui 11 9,8
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Le tableau 2 montre que la majorité infirmier (100%)
aurait reconnu la non intégration des services de soins
palliatifs ; 67 infirmiers (soit 59,8%) n‘ont jamais
entendu parler des unités de soins palliatifs, 73 sujets
(65,2%) ont proposé lintégration des unités de soins
palliatifs dans notre pays et 59 (52,7%) ont soutenu
l'idée de faire participer les proches du patient a la prise
de décision. En outre, quoique la proportion ait été
faible, il a été proposé la création des équipes mobiles
des soins palliatifs (20,5%) et la capacité de gérer les
angoisses, les diverses difficultés et problemes des
proches des malades (29,5%).

Du tableau 3, nous constatons que presque tous les
sujets infirmiers soumis a nos investigations (99,1%) ont
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proposé que lintégration des SP se fasse au niveau du
deuxiéme et du troisieme échelons, c'est-a-dire dans les
hopitaux généraux de référence (43,8%) et aux Cliniques
Universitaires (55,3%). Apres avoir reconnu a 64,3% qu'il
n'existait pas d'approche palliative comme stratégie de
prise en charge dans leurs structures hospitalieres
respectives, ils ont épinglé trois causes qui constituent
un frein a Llintégration de l'approche précitée: la
nécessité de modifier le systéme de santé actuel qui est
focalisé sur les soins curatifs et préventifs (49,1%), les
pesanteurs culturelles et financieres (25,9%) ainsi que le
fait que le curriculum d’enseignement n’aborde pas les
aspects des SP.

Tableau 2. Répartition des infirmiers selon qu’ils ont déja entendu parler des unités de soins palliatifs, la
structure adaptée et compétences requises pour pratiquer l'approche palliative

Paramétres étudiés (Efie1c1u2f) Pourcentage
Avoir déja intégrer les services en soins palliatifs
Non 112 100
Oui 0 0,0
Avoir déja entendu parler des unités de soins palliatifs
Non 67 59,8
Oui 45 40,2
Structures la plus adaptée a la situation de notre pays (ville)
Unités de soins palliatifs 73 65,2
Equipes mobiles de soins palliatifs 23 20,5
Lits identifiés au sein d'un service pour la pratique des soins palliatifs 16 14,3
Compétences requises pour pratiquer lapproche palliative dans votre
structure
Faire participer les proches a la prise de toute décision, encourager, accompagner,
. : . L ) : 59 52,7
motiver et organiser le retour a domicile du malade en fin de vie
Gérer les angoisses, les diverses difficultés et problemes des proches des malades 33 29,5
Compétence relationnelle et communicationnelle entre soignants, le malade et la 7 63
famille '
Je ne sais pas 13 11,6

Tableau 3. Répartition des infirmiers selon lU'existence d'une approche palliative comme stratégie de prise
en charge, freins a l'intégration de l'approche palliative et le niveau d’'intégration des soins palliatifs dans le
systéme de santé.

Parametres étudiés (E]fchg) Pourcentage
Existence dans votre structure de l'approche palliative comme
stratégie de prise en charge des malades cancéreux
Non 72 64,3
Out 40 35,7
Freins a lintégration de l'approche palliative dans votre systéme
local de santé
Modification du systéme de santé focalisé sur les soins curatifs et 55 491
préventifs '
Freins culturels et financiers 29 25,9
Curriculum d’enseignement n'aborde pas les aspects des soins palliatifs 24 21,4
Je ne sais pas 4 3,6
Niveau d’intégration des soins palliatifs dans le systéme de santé
Centre de santé 1 09
Hopital général de référence 49 438
Clinigues universitaires 62 55,3
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Discussion

En rapport avec lintégration des services en soins
palliatifs, notre étude a relevé qu'aucune structure
sanitaire n'a intégré ces services. Comme le souligne
l'étude menée par Ntizimira, deux des 53 pays (Rwanda,
Swaziland) ont une politique nationale autonome, un
plan stratégique et un plan de mise en ceuvre tandis
que quatre pays (Ouganda, Kenya, Tanzanie, Afrique du
Sud) ont intégré les soins palliatifs dans les services de
santé publique. Ainsi, des lois solides sont nécessaires
pour faire des soins palliatifs un impératif pour les
patients qui ont une maladie chronique ou en fin de vie
[7]. Qu'il s'agisse de l'absence de lintégration des SP
dans les structures sanitaires ou de la grande
progression des maladies non-transmissibles dans
beaucoup de pays, 'OMS n'a cessé d'exhorter ces pays a
adopter des politiques nationales tenant compte de
lintégration des SP et de la prévention et le contréle
des maladies non-transmissibles.

En dépit de ces recommandations au niveau mondial, la
disponibilité des soins palliatifs dans plusieurs pays
africains est pratiquement inexistante. Et c'est le cas de
la RDC qui figure parmi les pays de lUAfrique franco-
phone considérés par l'association mondiale de SP
comme n‘ayant « aucune activité de soins palliatifs
connue ». Ily a donc du chemin a parcourir dans ce
domaine. Tenant compte du droit a la santé qui exige
que les Etats prennent les mesures nécessaires a la «
création de conditions propres a assurer a tous des
services médicaux et une aide médicale en cas de
maladie.

Trois grands freins a lintégration de l|approche
palliative dans notre systeme local de santé ont été
cités : la focalisation du systeme sur les soins curatifs et
préventifs (49,1%), les pesanteurs culturelles et
financiéres (25,9%), linexistence des aspects des SP
dans le curriculum d’enseignement (21,4%). Aprées avoir
reconnu a 64,3% qu'ill n'existait pas d'approche
palliative comme stratégie de prise en charge, notre
étude a épinglé trois causes qui constituent un frein a
lintégration de lapproche précitée: la nécessité de
modifier le systeme de santé actuel qui est focalisé sur
les soins curatifs et préventifs (49,1%), les pesanteurs
culturelles et financieres (25,9%) ainsi que le fait que le
curriculum d’'enseignement n'aborde pas les aspects des
SP. D'apres l'étude menée a Kinshasa, les médecins et
infirmiers enquétés avaient cité majoritairement le
facteur culturel, le manque de financement et linexis-
tence dans le curriculum d’'enseignement des aspects
relatifs aux soins de qualité en fin de vie comme les
freins potentiels des SP dans les hopitaux a Kinshasa
(RDC) [8]. Ces observations rejoignent également celles
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d'autres études qui ont montré que les questions
politiques et la rareté des ressources pour la formation
de base et continue semblent étre les facteurs communs
limitant les soins palliatifs dans la plupart des pays [9].
En rapport avec les compétences requises pour
pratiques lapproche palliative, 52,7% du personnel
infirmier ont soutenu lidée de faire participer les
proches du patient a la prise de décision. Diverses
études antérieures menées auprés des professionnels
de santé sur les soins en fin de vie montrent que la
communication serait une compétence particuliere et
doit étre abordée d'une maniere sensible [10]. Une
communication efficace est considérée comme
essentielle pour la prestation de soins de qualité en fin
de vie. La médecine palliative est une approche de
grand intérét a venir et qui appelle a valoriser la
communication pour les soins de qualité [11].

Les résultats de la présente étude ont montré aussi que
plus de la moitié (553%) du personnel infirmier
pensaient qu'il fallait intégrer les soins palliatifs au
niveau du troisieme échelon , c’est-a-dire au niveau des
cliniques universitaires, au moment ou 43,8% de
leffectif ramenaient cette intégration au niveau du
deuxieme échelon, c'est-a-dire l'hopital général de
référence, et pour 0,9% au niveau du premier échelon ,
le centre de santé (tableau 3). Il a été aussi observé que
65,2% des infirmiers pensaient que les unités de soins
palliatifs constituaient la structure la plus adaptée a la
situation de la RDC ou la ville de Lubumbashi (tableau
3). En outre, la création d'unités fixes est privilégiée
dans les Centres Hospitaliers Universitaires (CHU) qui,
dans le cadre de leur triple mission de soins/
enseignement/recherche, doivent contribuer a la
diffusion des connaissances en soins palliatifs comme
l'a souligné Aunier [12].

Il faut signaler enfin aussi que l'avantage d'intégrer de
telles unités de soins au sein des hdpitaux accueillant
des patients dans le cadre d'une hospitalisation
conventionnelle, réside dans loffre d'une prise en
charge pluridisciplinaire, de la personne malade et de
son entourage. Elles assurent également la prise en
charge des fins de vie particulierement difficiles et le
controle des symptomes rebelles. En plus, elles forment
les professionnels de santé a cette approche globale du
patient en fin de vie et de sa famille, pour qu'ils puissent
appliquer ces connaissances sur leurs lieux d'exercice
habituels. Elles développent une recherche spécifique
en soins palliatifs et la formation, 'aménagement des
locaux, l'utilisation de matériels spécifiques font de ces
unités des structures pilotes pour la formation des
professionnels et la recherche. Etant complémentaires
des services hospitaliers qui accueillent des patients, ces
unités sont susceptibles de relever de ce type de soins.
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Ce qui constitue un apport important dans l'allégement
de la douleur [12].

Conclusion

La mise en ceuvre des soins palliatifs est un défi de
santé mondial, qui a des implications non seulement
pour les systémes de soins de santé, mais pour diverses
couches de notre société. Des millions de patients, en
particulier dans les pays a revenu faible et intermédiaire,
éprouvent des souffrances et des douleurs inutiles sans
acces a la morphine. Cela a des effets sociaux et
psychologiques sur les familles qui s'occupent des soins
de fin de vie d'un étre cher. Cette étude a révélé que la
majorité des infirmiers (100%) aurait reconnu la non
intégration des services de soins palliatifs, 64,3% disent
gu'l n'existait pas d'approche palliative comme
stratégie de prise en charge dans leurs structures
hospitaliéres respectives, trois causes ont constitué un
frein a lintégration de l'approche précitée : la nécessité
de modifier le systéme de santé actuel qui est focalisé
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sur les soins curatifs et préventifs (49,1%), les pesanteurs
culturelles et financieres (25,9%) ainsi que le fait que le
curriculum d’enseignement n'aborde pas les aspects des
soins palliatifs. Presque tous les sujets infirmiers soumis
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