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Mission Octobre 2010

Grâce à l’appui de l’association française Hospice France et l’invitation d’Anne Merriman, la directrice de projets de l’AMCC
 a pu aller sur place en Ouganda observer et analyser le programme pilote de prise en charge de la douleur et soins palliatifs initié depuis de longues années dans ce pays. L’accueil et l’hospitalité de l’équipe d’Hospice Africa d’Ouganda a permis de mieux comprendre et partager la réalité et l’étendue de ce programme qui mérite d’être copier dans beaucoup de pays africains où les soins médicaux et les structures de référence restent encore hors de portée pour la majorité des habitants. Les fondations de ce projet se résument en un seul mot : morphine disponible en poudre et préparée localement.
Le compte-rendu ci-dessous ne donne qu’un aperçu succinct de ce vaste programme débuté depuis plus de 17 ans en Ouganda ; il ne doit servir qu’à un point important, donner au lecteur l’envie d’aller sur place mieux comprendre la réalité de ce projet et son efficacité pour tous les patients en fin de vie.
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Hospice Africa Uganda : Dr Anne Merriman (M’zungu
)
Depuis plus de 18 ans, ce médecin anglais consacre sa vie à la mise en place de services de soins adaptés aux besoins des patients atteints de maladies chroniques telles que le Sida et le cancer en Ouganda. Elle créée le centre -Hospice Africa- à Kampala, capitale d’Ouganda et prend à cœur d’organiser la prise en charge de la douleur par les dérivés morphiniques (sirop de morphine) et sensibiliser au concept des soins palliatifs et accompagnement de fin de vie. Elle relate dans son dernier livre l’histoire de cet hospice
.
Le choix de ce pays, clairement expliqué dans son livre (p.62, 63) nous interpelle sur le point majeur du programme, à savoir l’accord et le soutien du ministre de la santé de l’époque qui accepta d’importer de la morphine en poudre pour lutter contre la douleur des patients qui en avaient tant besoin à domicile
. Au niveau de la cancérologie, l'Afrique de l'Est a l'un des taux de prévalence du cancer chez les enfants et les adultes les plus élevés au monde et l'Ouganda est un des pays le plus touché de la région. Ce pays dispose d'un institut de cancérologie et des oncologues travaillant à l’hôpital général de la capitale. L’Ouganda est en train de se distinguer dans la collaboration pour la recherche et la formation du personnel médical pour maîtriser la propagation du cancer dans le pays.
La branche française d’Hospice Africa
Pour appuyer son programme, Anne Merriman a eu recours à des soutiens émanant de ses amis et relations. C’est ainsi que s’est créé en Bretagne l’association Hospice Soins Palliatifs  France ayant pour objectif de trouver des fonds pour soutenir les programmes de soins palliatifs vers les pays francophones d’Afrique. Jim Bennet en est le président ; il a ouvert une boutique de « charity » en Bretagne pour financer les programmes africains. Le premier projet a consisté à soutenir la formation d’une infirmière congolaise (RCD) qui a suivi un cursus de formation au sein d’HAU depuis plus de deux ans: « health professional course » d’une semaine en 2008, suivi de « l’international training programme » de 5 semaines en 2009. Elle suit actuellement le « clinical Pallaitive Care Course (CPCC) » de 9 mois. 
 Le bureau central de l’HAU de Kampala

Makindye est le site le plus important d’HAU. C’est devenu à ce jour un centre d’excellence et de formation pour toute l’Afrique Anglophone. Les équipes de soignants partent chaque jour en visite soit à domicile soit à l’hôpital général. La journée du mardi est réservée au « day care » où les patients et leurs familles peuvent venir se reposer, discuter mais également se fournir en médicaments et être vu en consultation par les médecins et/ou infirmières de l’hospice.
Quelques données du programme :
· Ressources humaines

135 personnes sont employées sur les trois sites d’HAU. A Kampala, plus de 80 personnes y travaillent aujourd’hui. 
Les infirmières ont un rôle prédominant dans le programme d’HAU. L’originalité du programme a été, au fils des années, d’en faire des prescripteurs de sirop de morphine. Or nous savons tous que la morphine étant classée au tableau A, seuls les médecins sont habilités à en prescrire et cela dans le monde entier. Le constat évident du manque de médecins et du désintérêt pour les soins palliatifs a amené les responsables du programme à changer cet état de fait pour la lutte contre la douleur cancéreuse et celle liée également au sida et autres maladies chroniques. Pour cela, une formation spécifique leur est donnée de 9 mois (description ci-dessous) et cette formation est reconnue dans le cursus des infirmières-infirmiers Ougandais. Les « Clinical officers
 » ont également droit à cette formation et aident ainsi à la prise en charge dans une grande partie du pays.
Les pharmaciens sont incontournables dans le programme d’HAU et un point spécifique est remarqué : comme ils sont rares dans le pays, leurs salaires sont élevés (plus que ceux des médecins). Une liste de 21 médicaments essentiels (douleur et pour le control des autres symptômes) est utilisée et peut être examinée dans le livre « médecine palliative » traduit en français.
Les médecins, peu nombreux, supervisent les différents services (soins, registre, clinique et l’international).
· Publications

De nombreuses publications apportent des informations et des données précieuses pour la poursuite du programme (cf. le rapport annuel 2009-2010). Une bibliothèque riche en livres, brochures et articles est à la disposition des étudiants et des équipes médicales locales.
· Recherche de fonds

A travers les différentes associations créées pour aider l’HAU, la recherche de fonds a ainsi pu se faire au profit des programmes ; Hospice Africa UK (1993), en Irlande (2008), en Hollande, aux USA (2006) puis France (2009) et également des fondations (CSF, CAFOD, CORCAID….).
· Fonds

Le programme Ougandais qui coutait en 1993 28.000€/an, coute actuellement plus de 1.200.000€/an. La moitié de cette somme va aux soins et l’autre moitié aux programmes d’éducation et de formation. Cela nous indique la réussite et l’extension du programme en faveur des patients atteints de maladies non transmissibles
· Logistique

Cuisine ; un repas chaud cuisiné sur place est à la disposition du personnel de l’HAU. Un parc automobile important permet aux différentes équipes de se déplacer (visite à domicile, visite à l’institut du cancer à Kampala, liaison avec les deux autres centres, accueil des visiteurs..). Les véhicules sont souvent offerts, neufs, à l’HAU.
· Pharmacie

C’est la clé de voute du programme : très bien organisée et protégée, la pharmacie est le lieu de transformation de la morphine en poudre mais également le lieu de préparation d’autres  liquides (contre les mucites par exemple avec du métronidazole..). Les médicaments sont soit préparés pour les équipes mobiles, soit distribués sur place aux patients et/ou leurs familles avec les ordonnances des infirmières ou des médecins. Tout est gratuit et extrêmement bien codifié s et transcrit sur des cahiers. Avec le sirop de morphine est toujours donné du Bisacodyl en comprimé pour lutter contre la constipation. Les ordonnances couvrent en général la semaine, exceptionnellement deux semaines de traitement.
Les deux autres hospices d’Ouganda
Le plus petit des deux, appelé LHH (Little Hospice Hoima) crée en 1998 se trouve à 200 km au Nord-Ouest de Kampala. 19 personnes y travaillent dont 8 soignants. Le second Hospice, crée la même année et appelé MHM (Mobile Hospice Mbarara) se trouve à 280 km au Sud-ouest de la capitale. 22 personnes y travaillent dont 12 soignants. Ces deux hospices ruraux sont de réels modèles pour le reste des pays du continent africain car proches du peuple et de ses besoins.
Des données des patients soignés se trouvent p. 113 du livre « Audacy to love ».

Les visites à domiciles « Home visits »
Les visites à domicile se font tous les jours. 5 équipes d’infirmières se partagent la semaine : 3 à domicile dans et autour Kampala (limite périphérique de 20 km), une équipe à l’hôpital et une équipe responsable des formations en cours. Chaque équipe a un véhicule et un chauffeur, une valise remplie de médicaments et de matériel de premier secours. Un dossier médical par patient relate tout son historique et les infirmières préparent avant chaque départ les médicaments et/ou les bouteilles de sirop de morphine dont le patient aura besoin. Elles passent la commande à la pharmacie la veille de leur visite.
Les visites à domicile se succèdent mais ne se ressemblent pas : cela peut être une belle maison de personnes aisées comme une case de pauvres gens qui n’ont pas de moyens. Hospice Africa ne semble pas porteuse d’une image de charité pour les plus modestes mais c’est bien une structure, surement la seule, qui est ouverte à tous et pour tous.
Les visites à l’hôpital de Malongo
L’hôpital général de la capitale, « Malongo Hospital » a un institut de cancérologie situé à l’extérieur du bâtiment central. Des services d’adultes et d’enfants accueillent de nombreux cancéreux. Le service réservé aux lymphomes est surpeuplé et la prise en charge de la douleur et les visites des équipes d’HAU prennent réellement toute leur valeur face à ces pathologies d’une gravité extrême. Les enfants et leurs proches ne semblent pas rester longtemps : beaucoup rentrent à leur domicile et y décèdent. Si les soins, l’hospitalisation sont gratuits, l’absence de médicaments obligent les familles à acheter dans les pharmacies les traitements de chimiothérapie, d’antibiotiques et autres compléments nécessaires ou non. Bien souvent, le manque de moyens entraine soit l’arrêt du traitement avant terme, soit un traitement amputé de ce qui est le plus cher, soit le départ des familles qui retournent chez eux….
Actuellement, une équipe d’HAU vient tous les deux jours et une équipe de soins palliatifs de l’hôpital devrait être en mesure de prendre la relève avec un personnel formé par HAU. Mais la pénurie de morphine en poudre due au désengagement du gouvernement ne va sans doute pas permettre la pérennité de ce projet. Parallèlement à la distribution de médicaments apportés, HAU apporte une aide précieuse pour la scolarisation et l’animation pédagogique des enfants que la maladie n’affaiblit pas trop. Un enseignant vient chaque jour jouer et enseigner les enfants à majorité atteint de lymphome de Burkitt. Une aide alimentaire est également apportée aux familles les plus nécessiteuses (poissons séchés, riz..) chaque semaine.
La journée des soins appelée « Day care »
Le mardi est une journée spéciale au centre : les patients y sont accueillis pour des consultations, le don des médicaments nécessaires mais également un moment précieux où ils peuvent parler, partager leur souffrance avec d’autres, regarder la télévision, manger et boire du thé ensemble. Des bénévoles entourés de soignants sont là pour accompagner les patients et leur famille si besoin. Dans certains cas, des chauffeurs vont chercher les patients à leur domicile et les ramènent.
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Le cout des soins donnés

Le cout des soins donné par l’HAU est estimé à 22 000 shillings par semaine (7€) ; pour information le salaire d’une femme de ménage est d’environ 150 000 shillings/mois. La participation officielle demandée aux patients et à leurs familles est de 5 000 shillings (1€) mais la plupart du temps rien n’est demandé. Les soins sont gratuits et il arrive bien souvent qu’en plus des médicaments, l’HAU donne de la nourriture aux familles qui en ont le plus besoin. 

Pour le suivi des patients, le téléphone portable s’avère être une moyen de communication très prisé et très utile qui soulage les coûts de déplacement (taxi et bus locaux).
Les réunions de concertation et d’information pluridisciplinaires
Des réunions ont lieu très régulièrement le matin avant le départ à domicile ou vers l’hôpital. C’est le lieu où les soins et décisions thérapeutiques sont débattus, où l’évaluation des données est faite et où l’information des décès et/ou perdus de vue se transmet. Tout est consigné par écrit. Les infirmières utilisent l’ordinateur et ont des connexions au sein de leur bureau 24 h/24h.
Education et formation
Un important programme de formations diverses et complémentaires est proposé chaque année à l’HAU. 5 grandes catégories de cours s’échelonnent toute l’année (voir sur le site www.hospiceafrica.or.ug). Nous en détaillons 3 ci-dessous concernant plus particulièrement les soignants africains qui souhaitent s’informer et se former.
1. Palliative care short course: Health professionnal course

Le document de travail «Palliative Care Manual for Health professionals » est un outil de travail très complet prévu pour le premier cours (6 jours) réservé aux professionnels de santé. Composé de 15 sessions différentes, ce cours permet une approche médicale, culturelle et spirituelle résumant le travail d’HAU.
2. International training programme

Ce cours est réservé aux soignants (médecins, infirmiers essentiellement) issus d’autres pays africains : il dure 5 semaines dont deux semaines de stage concret à domicile (Kampala) ou dans les deux hospices de brousse (Mbarara et Hoima). Chaque participant doit trouver les moyens pour venir se former  et l’enquête menée début novembre 2010 a montré que la plupart des participants sont pris en charge soit par leur hôpital soit par leur association mais que certain se prenait en charge par eux même. Tous les étudiants interrogés étaient porteurs d’un projet dès leur retour en faveur de soins palliatifs. L’Ethiopie, le Nigeria et le Malawi ont fait part de l’existence de morphine en poudre dans leur pays et de son utilisation pour la douleur. Néanmoins, toutes les personnes interrogées soulignent que beaucoup de médecins restent encore sur des représentations négatives de la morphine (addiction et dépression respiratoire surtout !). Un long travail reste à faire pour lever le mythe de la morphine qui est maléfique pour le patient et supprimer le lien avec le mot de drogue.
3. Clinical Palliative Care Course
Ce cours d’une durée de 9 mois est réservé aux infirmières diplômées d’état et aux « clinical officers ». Il a pour but principal de former ce personnel aux soins palliatifs et plus particulièrement à la prescription du sirop de morphine. En effet, l’Ouganda autorise ce personnel à prescrire la morphine dans des conditions bien précises de la prise en charge de la douleur et les soins palliatifs. Cette formation est reconnue dans le cursus de ce personnel soignant.

Conclusion
Si le terme soins palliatifs était totalement nouveau en Ouganda en 1993, ce n’est plus le cas aujourd’hui en 2010. De plus, plusieurs pays limitrophes ont pu bénéficier du programme mis en place par Anne Merriman et ses collègues Ougandais (Kenya, Tanzanie, Malawi, Ethiopie…). 
Mais il reste néanmoins un concept et un mot bien abstrait dans la majorité des pays africains et en particulier pour les pays francophones où beaucoup reste à faire. Deux pays se différencient à l’heure actuelle. A Brazzaville, capitale du Congo, un programme est en cours, coopté sur un modèle un peu semblable mais avec un point central en moins : il n’existe pas encore de morphine en poudre disponible. Idem en Côte d’Ivoire où l’association APCA a mis en place un projet de formation proche de celui d’Ouganda mais le traitement de la douleur n’en est qu’à ces balbutiements. 
L’avenir du développement des soins palliatifs dépend donc en premier lieu de l’importation et l’utilisation de la morphine en poudre ; telle est la démonstration claire de ce programme HAU. Il faut ensuite former le personnel soignant volontaire et accompagner leur projet professionnel au niveau local mais surtout national : le ministère de la santé de chaque pays, les associations doivent travailler ensemble pour promouvoir ce programme.
Le soutien logistique, humain et financier que doivent mener aujourd’hui les associations et institutions françaises et européennes en faveur des pays en développement doit se faire en partenariat avec Hospice Soins Palliatifs France, lien étroit avec le programme Ougandais. 
Sabine Perrier-Bonnet, AMCC
Montpellier le 22 novembre 2010
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� Sabine Perrier-Bonnet, Montpellier


� Le mot Mzungu désigne le blanc, dans la majorité des langues Bantou à l’est, le centre et le sud du continent africain.


� Audacity to love, the story of Hospice Africa, Dr Anne Merriman, ed. The Irish Hospice Foundation, May 2010


�� P.85, chapitre 10, challenges and blessings of colleagues and governments


� Titre donné à un professionnel de la santé dans les pays anglophones.
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