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Régis Aubry, coprésident de la Plateforme nationale pour la recherche sur la fin de
vie

"Le besoin de connaissances est très important alors que la réalité de la
recherche est très pauvre"

 - HOSPIMEDIA - HOSPIMEDIA 

La Plateforme nationale pour la recherche sur la fin de vie est officiellement
lancée le 25 octobre. Elle vise à développer la recherche sur ce sujet en France
en soutenant des projets et en constituant un réseau national de chercheurs.
Régis Aubry, coprésident, expose les enjeux associés à la création de ce nouvel
acteur de la recherche.

Hospimedia : "Pourquoi lancer en 2018 une plateforme nationale pour
la recherche sur la fin de vie ?

Régis Aubry : Le besoin de développer la recherche sur la fin de vie est identifié
depuis dix ans. J'ai été chargé de coordonner le programme national de
développement des soins palliatifs 2008-2012. Cette nécessité a alors émergé. Ce
qui nous a surpris c'est que le besoin de connaissances est très important alors que la
réalité de la recherche est très pauvre. 

H. : Comment s'explique cet écart entre besoin et réalité ?
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R. A. : Il n'existe pas vraiment d'explications. Peut être le tabou de la mort. Dans le
cadre du plan en cours sur les soins palliatifs, nous avons travaillé à la mise en place
de ce projet de plateforme. Nous avons discuté avec le Centre national de la
recherche scientifique (CNRS). Il n'était étonnamment pas intéressé. La Direction
générale de la recherche et de l'innovation du ministère de l'Enseignement supérieur,
de la Recherche et de l'Innovation est finalement notre soutien financier. 

H. : Quels seront les objectifs poursuivis avec la création de cette
plateforme lancée officiellement le 25 octobre 2018 ?

R. A. : Il s'agit, tout d'abord, de créer un réseau de chercheurs autour des réalités
sociales et médicales de la fin de vie. De nouvelles figures et de nouveaux
paradigmes de la mort apparaissent. La plateforme cherchera aussi à faciliter
l'émergence d'appels à projets. Nous allons par exemple susciter des appels à projets
en nous appuyant notamment sur l'Institut national de la santé et de la recherche
médicale. Enfin, elle va aider les chercheurs à chercher avec des ateliers
méthodologiques sur la réalisation d'abstracts pour participer à un colloque par
exemple. 

H. : Quel est le paysage de la recherche sur la fin de vie en France ?

R. A. : Très peu d'équipes sont constituées. La plateforme est portée et animée par
l'université de Bourgogne-Franche-Comté car nous avons une équipe qui travaille
spécifiquement sur ce sujet. Je copréside avec Patrick Baudry (sociologue à
l'université Bordeaux-Montaigne), un des rares dont le champ de recherche est le
rapport à la mort. Plusieurs équipes ont des thèmes de recherche qui croisent la fin
de vie. 

H. : Quelles sont les thématiques travaillées par ces équipes ?

R. A. : Dans une préenquête, nous avons recensé une soixantaine d'équipes, en
médecine et en sciences humaines et sociales, avec des thématiques proches de la fin
de vie. Les disciplines concernées sont la sociologie, la philosophie, l'économie de
la santé, l'organisation du système de santé, la santé publique, la recherche sur les
médicaments ou sur les opioïdes. 
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"Nous avons recensé une soixantaine d'équipes, en médecine et en
sciences humaines et sociales, avec des thématiques proches de la fin de
vie."

H. : L'interdisciplinarité sera-t-elle au cœur des activités de la
plateforme ?

R. A. : En France, la société s'est tournée vers la médecine pour régler la mort. On
meurt beaucoup dans les services de réanimation, aux urgences mais aussi dans les
Ehpad. La recherche doit être interdisciplinaire avec des équipes mixtes entre
sciences humaines et médecine, sur le rapport de la société par rapport à la fin de vie
et la mort. Il faut avoir des liens entre toutes les disciplines, c'est une mission
importante et transversale, en dehors du seul champ médical. 

H. : À quel niveau se situe la France sur la recherche dans ce domaine
par rapport aux autres pays européens ?

R. A. : C'est justement parce que nous sommes en retard sur nos voisins européens
que nous mettons en place cette plateforme. Ce retard n'est pas discutable, c'est plus
qu'une évidence. Nous sommes en train de réfléchir sur la création d'un lien avec
l'international. Notre structure doit être évolutive pour pouvoir répondre à des appels
à projets européens en lien avec des équipes internationales. 

"C'est justement parce que nous sommes en retard sur nos voisins
européens que nous mettons en place cette plateforme."

H. : Vous évoquiez un soutien du ministère de l'Enseignement supérieur,
de la Recherche et de l'Innovation, quel sera le financement octroyé
pour la plateforme ?

R. A. : Nous disposons d'un financement de 100 000 euros par an de leur direction
générale, mais aussi de la DGOS et de la Fondation de France. Il est assuré
pour trois ans, renouvelable une fois, pour salarier une équipe. Cela permettra une
mise en place effective de la plateforme. 
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H. : Le plan de développement des soins palliatifs 2015-2018 touche à sa
fin. Quelle pourrait être la place de la recherche dans le futur plan Soins
palliatifs qui s'annonce ?

R. A. : Frédérique Vidal, ministre de l'Enseignement supérieur, de la Recherche et
de l'Innovation, vient au lancement de la plateforme. Très clairement, la recherche
sera un enjeu majeur du futur plan. L'actuel plan prévoit la constitution d'une filière
avec la création d'une sous-section universitaire. Cette mesure aide à l'émergence de
futurs chercheurs et de chefs de clinique. Désormais, nous allons inciter le ministère
à adjoindre des professeurs de sciences humaines et sociales dans les facultés de
médecine." 
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