Commentaire

Une collaboration internationale

pour la recherche

66 Le soutien aux accompagnants
familiaux est au cceur de la

philosophie et de la pratique des soins
palliatifs. Au cours du récent forum de
recherche de I’EAPC a Venise, une réunion
ouverte a été organisée pour envisager
I'introduction d’un groupe de recherche qui
pourrait permettre une collaboration
internationale pour une série de projets
consacrés aux accompagnants familiaux.

La littérature internationale fournit beaucoup
de données qui font état de la détresse
psychologique, physique, sociale et financiére
que vivent les accompagnants familiaux.?
Malgré I’aide des services sanitaires, ceux-ci
rapportent toute une gamme de besoins non
satisfaits.** La philosophie du soin palliatif
englobe aussi le soutien aux familles pendant la
période de deuil. Et pourtant, I’accompagnement
du deuil a été I’aspect des soins palliatifs le moins
développé.® Les derniéres recherches pratiquées
montrent que nombre d’accompagnants pensent
que leur role aupres du patient a des aspects
positifs.®” C’est important car cela peut permettre
d’éviter une «pathologisation» des
accompagnements familiaux. Mais il reste a
mettre au point une méthode appropriée qui
puisse permettre d’identifier les accompagnants
susceptibles d’en souffrir. Bien qu'un cadre
conceptuel servant a guider la recherche sur les
accompagnants familiaux ait été décrit,® les
études sont rares,”'° ce qui montre qu’on ne sait
pas encore comment répondre au mieux aux
besoins des accompagnants. De méme, compte
tenu du nombre apparemment restreint de
chercheurs qui se consacrent tout
particulierement au soutien des accompagnants
familiaux en soins palliatifs et les rares
opportunités de financement pour ce type de
recherche, une approche stratégique
collaborative parait raisonnable.

Tenant compte de tout cela, 1’objectif de la
réunion était d’explorer les moyens disponibles
pour adopter une approche plus ciblée. Les
objectifs spécifiques étaient d’obtenir un accord
pour poursuivre l'initiative; d’organiser des
réunions de brainstorming sur ce qui pourrait étre
possible; de mettre au point un réseau de
chercheurs internationaux qui assumeraient la
responsabilité de gérer un développement
continu de cette initiative.

Nous avons été tres satisfaits de la participation
a la réunion: environ 35 personnes venant
d’'Irlande, d’Australie, d’Angleterre, du Canada,
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d’Ecosse, de Norvege, des USA, de Belgique et des
Pays-Bas. Plusieurs groupes de recherche qui n’ont
pas pu se rendre au congres de I'EAPC ont exprimé
le désir d’étre impliqués dans cette initiative. Les
participants ont discuté les avantages et les
inconvénients de l'initiative; les challenges
possibles; les précédents ou les modeles dans
d’autres domaines de recherche sur les
accompagnants familiaux; les questions de
gouvernance et les recommandations pour élargir
le groupe a court et a long terme.

Et maintenant? La mise en place d'un comité
directeur sera une importante étape qui
favorisera le développement d'une collaboration
pour cette recherche. Tout d’abord, il sera
important de clarifier la dénomination du
groupe, les termes de références et les objectifs
spécifiques. La correspondance électronique sera
la forme majeure de communication et nous
prévoyons d’organiser la prochaine réunion au
cours du congres de I'EAPC qui se tiendra a
Budapest entre les 7 et 9 juin 2007. Au minimum,
cela constituera un véhicule permettant un
échange d’information et, moyennant les
ressources, nous espérons que cela permettra de
réaliser des travaux de recherche de qualité et de
portée internationale.

Toute question et tout commentaire seront les
bienvenus et nous invitons tous les
accompagnants familiaux souhaitant participer a
nous contacter. En outre, toute recommandation
de la part de ceux qui ont déja I'expérience de la
mise en ceuvre de ce type d’initiative sera
également la bienvenue.

Enfin, nous aimerions remercier tous ceux
qui ont été impliqués dans 1'organisation de
cette premiére réunion, tout particuliérement
I’EAPC. Nous sommes impatients de mettre en
ceuvre cette initiative en espérant qu’elle
aboutisse a une amélioration de la 99
situation des accompagnants familiaux.
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