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Pourguoi une Plateforme nationale pour Ila
recherche sur la fin de vie?
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Rassembler les forces de Constituer des espaces
recherche d’échanges interdisciplinaires
2
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Faire connaitre et
reconnaitre la recherche
sur la fin de vie

Proposer des orientations
stratégiques de recherche
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Pourquoi une Plateforme nationale pour
la recherche sur la fin de vie?

Notre objectif

Fournir a la communauté scientifique francaise des ressources pour
développer des réseaux et projets de recherche interdisciplinaires
dans le domaine de la fin de vie

Nos actions
€
N\ @ {2' N
Connaitre Animer Accompagner
constituer un animation de la favoriser I'émergence
Observatoire communauté de projets et d'appels

de la recherche scientifique a projets spécifiques
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Lrimreruie warionae Animation scientifique

Animer la communauté scientifique

dans des études, offre d’'emploi...)

Organiser des manifestations
scientifiques (journées
scientifiques, journées
doctorales, webinaires, ...)

Veille active sur I'actualité scientifique
(publications, événements, appels a
communications, appels a articles...) et
diffuser ces informations.

D

* Faciliter les liens entre les , .
chercheurs . Pevelop-per les relations
» diffuser leurs annonces (recherche f] internationales
de collaborations, recrutement ’

Valoriser la recherche par le
biais de divers articles de
valorisation scientifique
(portraits de chercheurs, dossiers
thématiques, etc.)

* \Veille des Appels a projets

* Bourses de la Plateforme (mobilité R
internationale, aide a l'organisation
de manifestations scientifiques)




Journées scientifiques

La Plateforme organise chaque année des rencontres scientifigues pluridisciplingires oli chercheurs et cliniciens peuvent

échanger et présenter leurs travaux.

JOURNEE SCIENTIFIQUE 2021

La fin de vie, objet de recherches

Le 15 décembre 2021 en ligne

La Plateforme a organisé le 15 décembre la quatriéme ddition de ses

rencontres journgs

ntifiques. En raison des conditions sanitaires, ce

scientifique o finalement 2u lieu au format virtuel

SEMINAIRE VIRTUEL 2020
Vieillissements et fins de vie aujourd'hui ke

dulé
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Comment mener des recherches
interdisciplinaires sur la fin de vie ?

lls travaillent en Belgique, Espagne, Suisse, au Royaume Uni et au Canada. Tous ménent des recherches interdisciplinaires
en lien avec la fin de vie et les soins palliatifs. Nous les avons interrogés sur leur expérience de ces travaux collaboratifs, les
difficultés qu'ils ont rencontrées et les bénéfices qu'ils en ont retiré. Deuxiéme partie de notre entretien croisé.

Quelles difficultés avez-vous rencontrées dans la conduite de projets
interdiecinlinaires.?

Journée doctorale 2022

La Plateforme nationale pour la recherche sur la fin de vie a organisé le 8 novembre 2022 une rencontre virtuelle de jeunes
chercheurs travaillant sur des questions relatives & la mort, & la fin de vie et aux soins paill

Une approche critique de la décision en bioéthique : le
protocole Maastricht 3 a I'épreuve de la philosophie de
terrain

e MARTAIITET

Journée scientifique francophone
internationale 2023

tifs.

Dire la fin de vie : terminologie spécialisée et role du

spécialiste a I'heure du web sémantique

Gereélla BATISTA DE OLIVEIRA MENDES
Laborataire Linauistioue. Ianauss. saroles ILIFa)

La Plateforme nationale pour la recherche sur la fin de vie et le Réseau québécois de recherche en soins palliatifs et de fin
de vie (RQSPAL) organisent ensemble leur troisiéme journée scientifique francophone internationale le 2 février 2023.
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Annuaire national
DES CHERCHEURS
PLATEFORME NATIONALE
POUR LA RECHERCHE
SUR LA FIN DE VIE

Répertoire des
PROJETS DE RECHERCHE

ACCUEIL QUISOMMES-NOUS ~  OBSERVATOIRE DELARECHERCHE ~ RENCONTRESSCENTIFIQUES ~ OPPORTUNITES ~

Retrouvez les contenus de
notre journée doctorale en
vidéo

La Plateforme nationale pour la recherche sur

la fin de vie o organisé le 8 novembre 2022
une rencontre virtuelle de jeunes

La Plateforme recrute |

chercheur.e.s travaillant sur des questions
relatives & la mort, & la fin de vie et aux soins

palliatifs.

Améliorer la qualité de la fin de vie des
patients atteints de la maladie de Parkinson

Communiquez sur votre soutenance |

EVENEMENTS DE LA PLATEFORME

APPELS A PROJETS

Webinaire | Evénement de la plateforme £ avant le 29 novembre 2022 & 17h50
£2 Jeudi 19 janvier 2023 de 13h & 14h

En ligne

pour la lettre d'intention

Appel a projet

Habiter en EHPAD : en temps ordinaire et en temps de interrégional de recherche
pandémie en soins primaires - ReSP-
Un "rendez-vous de la recherche sur I'autonomie” organisé par la CNSA Ir

en collaboration avec la Plateforme nationale pour la recherche sur la GIRCI Méditerranée DGOS -

—

Un site internet actif :

23 000 visites uniques /an

41 000 vues de pages /an

1600 téléchargements / an

1700 abonnés a notre News Letter

Suivez nos actualités via notre
News Letter et sur les réseaux :

inlik A fll -
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Soutien a la recherche

Favoriser I'émergence de projets et
d'appels a projets spécifiques

Accompagner les équipes de recherche vers la réponse aux appels a projets
nationaux, européens et internationaux : expertise méthodologique, veille des
appels a projet, aide a la mobilisation de réseaux et collaborations, projet de

registre des investigateurs potentiels.

Soutenir les chercheurs dans les
phases de conception de leurs
projets (Appels a Manifestations
d’Intérét finangant 5 projets / an).

Définir et proposer des axes de

recherche émergents et prioritaires.

— ]

Rencontrer les décideurs, les
instituts de recherche, les
associations et les sociétés
savantes concernées par le champ
de la fin de vie.

CEuvrer a l'ouverture d’appels a

. @ projets spécifiques a la fin de vie



Observatoire de la recherche

PLATEFORME NATIONALE
<POUR LA RECHERCHE
SUR LA FIN DE VIE
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Constituer un observatoire de la recherche
au service de la communauté scientifique

Annuaire national 382 chercheuses et
des chercheurs Q chercheurs

pHi)

54 Projets recensés

Répertoire des c
projets de
recherche

113 Theses recensées

-
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Annuaire national

DES CHERCHEURS

PLATEFORME NATIONALE
POUR LA RECHERCHE

SUR LA FIN DE VIE Repertoire des
PROJETS DE RECHERCHE

ACCUEIL QUISOMMES-NOUS ~ OBSERVATOIRE DE LA RECHERCHE -  RENCONTRES SCIENTIFIQUES ~ OPPORTUNITES ~

Annuaire national des chercheur-e-s

Cet annuaire en ligne recense les chercheurs et cliniciens menant des travaux sur des thématiques en lien avec la fin de vie
en France.
Si vous étes concernés, n'hésitez pas & vous inscrire.

Nom Région
I

Théme de Recherche Discipline Mots-clés

(R
Type de recherche Population/Pathologie

AFFICHER

382 résultats correspondent & votre recherche SINSCRIRE DANS L'ANNUARE

| Uik | Thes e e

ABELHAUSER Rechierches en Psychanalyse,

Alotn psycho‘pathologle. nouyeaux Psychologie

Bretagne



Annuaire national

Agnes SUC

Praticien hospitalier, responsable d'équipe Ressource douleur

soins palliatifs pédiatriques
Q@ Occitanie

Profil chercheur.e

Affectation

Equipe Ressource douleur soins palliatifs pédiatriques
Equips Enfant-Da

Centre Hospitalier Universitaire de Toulouse

Hépitol des Enfants

330 gvenue de Gronde Bretogne

TSA 700034

31053 TOULOUSE CEDEX 9

Disciplines Pathologies/Populations
= Algologie Adolescents et jeunes adultes | Néonatalagis |
» Pédiatrie Parents d'enfants au pronostic vital engagé
= Sains palliatifs pédiatriques Patients de soins palliatifs | Pédiatrie
Thémes de recherche Types de recherche

= Deuil Recherche clinique | Recherche mixte

» Prise en charge de lo douleur
» Qualité de vie

Mots-clés

Saoins palliatifs pédiatriques

Projets

= Exploragtion de la qualité de vie des enfonts et des odolescents en contexte palliotif et de celle de leurs parents

PLATEFORME NATIONALE
POUR LA RECHERCHE
SUR LA FIN DE VIE Réseaux et/ou Associations scientifiques

Société Frangaoise de Soins Polliatifs Pédiatriques [SFSFP)



Répertoire des projets

Fiche projet

PLATEFORME NATIONALE
POUR LA RECHERCHE
SUR LA FIN DE VIE

Exl:aloration de la quadlité de vie des enfants et des adolescents en contexte

palliatif et de celle de leurs parents

Les =oins palliatifs pédiatriques ont comme objectif de promaouwair la
meilleure qualité de vie possible des enfants, dans une approche
holistique et centréa sur tous les membres de la famille.

Une revue de littérature systématique a révélé qu'il n'existait pas
d'instruments de masure capable de mesurer la qualité de vie des enfants
en contexte palliatif (Coombes et al. 2016).

Sur base des travaux préliminaires réalisés par une équipe de chercheurs
au Kings Callege Londres (Downing et o, 2018}, un premier instrument
appelé children’s paolliotive outcome scale [CPOS) o été développé et
testé dans 3 pays africains. Il permet d'évaluer limpoct des soins
palliatifs pédiatriques.

Une équipe de chercheurs a l'Institut de recherche Santé et Société-
Université catholique de Louvain a test lo validité de cet instrument, son
acceptakbilité par les enfants et parents et so foisabilité ou cours d'une
étude-pilote monocentrique [auprés de 14 enfants, 19 parents et 10
membres des éguipes de lioison pédiatrique). Flusisurs guestions ont £t€
ajoutées a I'instrument original.

A présent, cette étude multicentrique impliguant & 2guipes de ligison
pédiatrique rattachées d 5 centres hospitaliers universitaires: Hopital
des enfants Reine Fabiola, Cliniques universitaires st Luc, CHU Ligge -
Citadelle, UZ Gand. UZ Leuven) et uns £quipe rattach&e au CHC Ligge
Espérance vise & tester les propriétés psychométrigues du CPOS adapté
en frangais auprés d'un plus large échantillon d'enfants suivis par ces
Equipes.

Il =era proposé€ d chagque famille suivie par les & équipes de participer &
I'étude |{Enfants entre 1 et 18 ans, familles comprenant et parlant un
minimum le frangais). Une lettre d'information sera distribuée aux enfants
et parents et leur consentement [ou assentiment pour M'enfant vio un
document dcrit adapté d I'age) sera systématiguement demandé.
Flusieurs instruments seront utilisés par les membres des équipes
pédiatrigue susmentionnésas au cours des visites routiniéres gu'elles
effectueront 4 domicile ou & 'hépital quprés des enfants et de leurs
familles : le CPOS (Downing 2018), le KIMDL (guesticnnaire générigque sur
lo qualité de vie validé pour des enfants sains, Erhart et al. 2009, le
QIOLLTI-F v.2 {questionnaire sur la gualité de vie des parents, Cohen
2007, 2015).

L'objectif ultime de cette &tude nationale multicentrique st
diindividualizer les soins offerts & lenfant atteint d'une maladie
limitant/managant za vie au travers de I'utilisation d'un instrument de
mesure {le CPOS odaopté traduit en frangais et en néerandais),
implémenté dans une routine clinique et pouvant servir d'oide a la

décision clinique.

Themes

» Accompaognement des patients

= Ewvaluation des pratiques professionnelles [ dispositifs [ outils et
échielles

»  Cualité de vie

= Wécus et perceptions

Acronyme

MOSAIK

N° de projet (ANR, dlinical trials...)

RC 31190347 - ID-ACB 2019-402315-52

Date de début
2019

Statut

en cours de réalisation

FEtablissement porteur du projet

= Université catholique de Louvain/CHU Toulouse

Responsable(s) du projet
SUC Agnis

FRIEDEL Marie
Equipe projet
= Agnés SUC

Structures partenaires
IRSS - Université Catholique de Louvoin [Belgigue)

Contact
Agnes SUC
suc.a{@chu-toulousefr

Marie FRIEDEL
marie fiedeb@uclouvain be
+32484080047
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Observatoire de la recherche
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Constituer un observatoire de la recherche
au service de la communauté scientifique

Annuaire national 382 chercheuses et
des chercheurs Q chercheurs
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54 Projets recensés

Répertoire des c
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113 Theses recensées
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Panorama de la
recherche
sur la fin de vie
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42

thématiques de

recherche

55
Disciplines
différentes

27
Populations &
pathologies

Observatoire de la recherche

53%

sciences médicales,

paramédicales et
sciences de la vie

47%
sciences humaines
et sociales



PLATEFORME NATIONALE
POUR LA RECHERCHE
SUR LA FIN DE VIE

23
13
2 113
1
5 35
9
38
24
27
21

2 Outre-mer : La Réunion

Panorama de la recherche 2022

Chagque année, la Plateforme nationale pour la recherche sur la fin de vie réalise un état des lieux de la recherche dans ce
domaine & partir des données renseignées dans son annuaire des chercheurs.

Les données présentées ci-dessous ont &té extraites en juin 2022, Mous avons ameélioré nos systémes de classification pour un panocrama plus précis.

Thématiques de recherche

Nombre de chercheur.e s ayant mentionné ces thématiques

Lieu de fin de vie : domicde (40), en établissamen (47)

pratiques, dispositifs, outils et échelles
authanagie, suicide assisté
de fa douleur

, thérapeutiques et dispositifs médicaux
prise en charge des sympiimes

/des soins paliiatifs (3), histoire de la mort (15)
" Collaborations interprofessionnelies
Spiritualité et refigion
Alimentation, nutrition arfificielle
Don et prélévemant dorganes
Autonomie des personnes en fin de vie
Limitations et arrét des traftements
Philosophie de la mort
Politigues de santé
Pandémie - Covid-19
Médecines alteratives at complémentaires
Agonie
Education thérapeutique
Troubles dépressifs
Biologie du vieilissement
Pratiques funéraires, soins post-mortem
Questions économigues

28

33
32
Ell
kil
29
26

=
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Sciences médicales,
\:/ (6) paramédicales,

Sciences de la vie
a Sciences humaines

et sociales
46%

Méthodologies
Une méme personne peut avoir déclaré utiliser plusieurs
méthodes dans ses fravaux de recherche.

- Recherche clinigue - Recherche quaniitative
- Revus de litérature - Resherche mista
- Approcha théoriqua - Racherche quaitativa

Disciplines

Motre classification, bitie sur la base des déclarations des chercheur.e.s, compte 56 spécialités.

o 30

a0 120

Soins palliatifs
Socialogle {50), Anthropalogle (36)
Philosophie (35), Ethique (42),
Epistémologie (2)

P

ychologie

Oncologia (46), Hématologie (3)
Santé publique

o Droit
e,
Giriatrie (24), Gérontologia (4)

Réanimation
Epidériologie

Histoire

Psychanalysa

Soins infirmiers.
Algologie

Autres®

Médacina pénérale
Neurclogie

Linguistique (4)
Sciences du langage (4)
Pharmacologie
Sciances de lnformation et
o2 la communication

7]

Economia
Neurosclences

Psychiatrie (2), Pédopsychiatria (2)

Maladies infectieuses
Médecine d'urgence
Médecine inteme
Pneumaclogie
Sciences da 'alimentation
Sciencas de 'éducation
Seiances politiques
Thanatlogie

Populations et pathologies
auxquelles s'intéressent les chercheure s

Paiients de soins paliatifs

Cancer

Vieillissement et personnes Sgées
Professionnels de santé

Personnes vulnérables

Maladies neurodégénératives
Réanimation

Proches et aidanis

Pédiatrie

Personnes atteintes de handicap
Maladies psychiatriques

Adolescents et jeunes adultes
Défaifanca dorganes : néphrologie (4],
cardiologie (), poeumologie (4
Sains primaires &t médecing générale
Néonatclogie

Parents d'enfants au pronostic vital engagé
Walacies génésques

Professionnels du funéraire
Bénévoles

Populations du passé

Médecine d'urgence

Migrants

Victimes da crimes

Autres . gynécologie (1), obésité (1)
Médecine inteme

Orphefins

Patients partenaires

2B S

s BBRBEES

15

1

10

L R Y
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Panorama 2022

Disciplines des chercheurs

Soins palliatif's
Sociologie (51), Anthropologie (38) T
Psychologie (75), Psychanalyse (13) m—
Philosophie (36), Ethique (47), Epistémologie (2) e —————
Oncologie (47), Hématologie (3) n————

. . Droit n————
e 47 % travaillent dans le domaine santé publique

des Sciences Humaines et Sociales Pédiatrie (18), Néonatologie (6), Soins palliatifs... n——
Gériatrie (24), Gérontologie (4) m—
Réanimation  m—
Epidémiologie s
Soins infirmiers

* 53% dans le domaine des sciences
médicales, paramédicales et des
sciences de la vie.

Histoire
Algologie
Neurologie
Médecine générale
Linguistique (4), Sciences du langage (5)
Psychiatrie (4), Pédopsychiatrie (3)

Sciences de l'information et de la communication...
Pharmacologie
Neurosciences
Méthodes de recherche Economie
Démographie
Sciences politiques
Littérature
Biologie
Archéologie
Sciences de I'éducation
Pneumologie
Médecine interne
Médecine d'urgence
Maladies infectieuses
Maieutique
Génétique
= Recherche qualitative = Recherche mixte Diététique et nutrition

* 55 disciplines différentes

= Recherche quantitative = Approche théorique Architecture

R A R R R R RN R RN N

N
o
B
o

m Revue de littérature  ® Recherche clinique 60 80 100 120 140 160



Panorama 2022

Thématiques de recherche

Lieux de fin de vie : domicile (44), en établissement (51)
Ethique, Bioéthique

Vécus et perceptions

Accompagnement des patients
Anticipation / Directives anticipées
Processus décisionnels
Accompagnement des proches et aidants
Représentations sociales et culturelles
Sédation

Deuil

Droit et Législation

Evaluation des pratiques professionnelles / dispositifs / outils et...

Désir de mort / Euthanasie / Suicide assisté
Prise en charge de la douleur

Souffrance psychique et existentielle

Soins palliatifs précoces

Parcours de soin

Qualité de vie

Médicaments, Thérapeutiques et Dispositifs médicaux
Formation des professionnels / Pédagogie
Evaluation et Prise en charge des symptomes
Histoire des soins palliatifs (9), histoire de la mort (19)
Communication

Organisation des soins

Collaborations interprofessionnelles
Spiritualité et religion

Alimentation / nutrition artificielle
Autonomie des personnes en fin de vie

Don et prélevement d'organes

Politiques de santé

Philosophie de la mort

Limitations et arrét des traitements
Pratiques funéraires / Soins post-mortem
Médecines alternatives et complémentaires
Pandémie - Covid-19

Agonie

Education thérapeutique

Questions économiques

Biologie du vieillissement

Troubles dépressifs
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Populations et pathologies

Patients de soins palliatifs
Cancer

Vieillissement et personnes agées
Professionnels de santé

Proches et aidants

Personnes vulnérables

Maladies neurodégénératives
Réanimation

Pédiatrie

Personnes atteintes de handicap
Maladies psychiatriques
Adolescents et jeunes adultes

Défaillance d'organes : Néphrologie (4),...

Soins primaires/Médecine Générale...

Professionnels du funéraire
Néonatologie

Bénévoles

Maladies génétiques
Populations du passé
Victimes de crimes
Migrants

Médecine d'urgence
Orphelins

Patients partenaires

o

20 40 60 80 100

120



Conclusion

* |l existe une réelle dynamique de recherche qui concerne une grande diversité
de disciplines (et pas seulement la médecine) autour de questions précises et
variées.

e Cette pluridisciplinarité est indispensable pour comprendre toutes les
dimensions et toute la complexité des questions que soulévent et les situations
de fin de vie.

* |l estimportant de nourrir tous les questionnements sans étre réducteur et de
s'intéresser a tout type de populations, ages, ou pathologies, etc., pour ne pas
réduire la recherche a quelques questions seulement.

* Toutes les connaissances produites par les chercheurs contribuent a mieux
comprendre cette complexité et a améliorer la prise en charge des personnes
malades, de leurs proches et le travail des professionnels.

* Enfin, il est indispensable que les décisions publiques et démocratiques
s‘appuient sur ces connaissances scientifiques, pour éviter de simplifier des
qguestions en voulant apporter des réponses « toutes faites ».



Merci de votre attention
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