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Mission et mandat du RQSPAL

La mission ultime du RQSPAL est d’améliorer, via la recherche, la qualité,
l’accessibilité et l’équité des soins prodigués aux personnes souffrant de toute
maladie incurable potentiellement fatale. Cette mission s’étend dès le diagnostic
à la personne ainsi qu’aux proches et vise à améliorer la qualité de vie, à toutes les
étapes de la prestation de soins, tout en assumant un leadership en recherche aux
niveaux provincial, national et international.

Mandat :

Développer l’expertise dans la recherche en soins palliatifs et de fin de vie (SPFV)
par le développement et le transfert des connaissances.
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Méthodologie 
• Chaque membre régulier (chercheur définition FRQS) a été interpellé

• Formulaire créé sur la plateforme REDCAP

• Questions et choix de réponses furent pré-testées et approuvées par le CS

• Formulaire auto-complété par les membres réguliers

• Statistiques descriptives seulement

• Sera mis à jour annuellement (processus automatisé de relance)

• Domaines largement inspirés par les lignes directrices contenues dans:

• National Consensus project clinical practice guidelines for palliative care (2015)

• Le premier jet du Minimal Clinical Dataset présenté par Lynn Gauthier
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Nos axes de recherche (% des membres)
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Optimiser la qualité de vie de la personne en soins 
palliatifs et de fin de vieAxe 1 

Axe 2 Adapter les soins palliatifs et de fin de vie en 
contexte pédiatrique

Améliorer l’accessibilité et l’équité dans la 
prestation des soins et des servicesAxe 3 

69,5%
33 membres

18

41

membres

membres

19,6%

44,6%
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Affiliations universitaires (% des membres)

Comprend les affiliations 
primaires et secondaires
* affiliation double d'une membre régulier à la même université
§ Universités hors Québec

61 chercheurs dans le domaine des 
SPFV au Québec sont membres 
réguliers au sein du RQSPAL
* Les données de 59 membres sont 
présentés dans ce portrait
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0,0%

1,7%
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3,4%
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3,4%

5,1%
5,1%

6,8%
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13,6%
27,1%

30,5%
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Nombre de chercheurs
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Disciplines de recherche (% des membres)

46%
en sciences humaines et 
sociales

42%
en sciences biomédicales

12%
autres1,7%

1,7%
3,4%
3,4%

8,5%
11,9%
11,9%
11,9%
13,6%
15,3%
16,9%

23,7%
28,8%
28,8%

37,3%
39,0%
39,0%
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PSYCHOPÉDAGOGIE
GÉNÉTIQUE
ÉCONOMIE

RÉADAPTATION ET SCIENCE DE L'OCCUPATION
ARTS

THÉOLOGIE ET SCIENCES RELIGIEUSES
SOCIOLOGIE

ANTHROPOLOGIE
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PÉDAGOGIE ET ÉDUCATION
SERVICE SOCIAL

DROIT ET LÉGISLATION
PHILOSOPHIE ET ÉTHIQUE

ÉPIDÉMIOLOGIE ET SANTÉ DES POPULATIONS
PSYCHOLOGIE

MÉDECINE
SCIENCES INFIRMIÈRES

Nombre de chercheurs
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Occupation (autres que professeur-e et chercheur-se; % des 
membres)

80%
Ont une occupation autre

Démontre l’ancrage au niveau 
de la clinique ainsi que 
l’arrimage au niveau des 
besoins populationnels. 

0,0%
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1,7%
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16,9%
16,9%
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INTERVENANT-E EN SOINS SPIRITUELS
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ERGOTHÉRAPEUTE
SOCIOLOGUE

PSYCHOTHÉRAPEUTE
PHARMACIEN-NE

ANTHROPOLOGUE
MÉDECIN GÉNÉRALISTE

TRAVAILLEUR-E SOCIAL-E
INFIRMIER-ÈRE CLINICIEN-NE

ÉTHICIEN-NE
MÉDECIN SPÉCIALISTE

INFIRMIER-ÈRE
PSYCHOLOGUE

Nombre de chercheurs
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Affiliations auprès de Centres de recherche 
(% des membres)

1,7%
1,7%
1,7%
1,7%
1,7%
1,7%

3,4%
3,4%
3,4%
3,4%
3,4%

5,1%
5,1%

10,2%
16,9%

27,1%
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DIRECTION DE LA RECHERCHE DU CIUSSS DU SLSJ

CDRV
CRIUCPQ
CRIUGM

INTERACTIONS
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VITAM
CRCHU DE QUÉBEC - UNIVERSITÉ LAVAL

Nombre de chercheurs

64%
Ont une affiliation avec un 
Centre de recherche du Qc.
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Affiliations auprès de Réseaux de recherche 
(% des membres)

1,7%
1,7%
1,7%
1,7%
1,7%
1,7%

3,4%
3,4%

6,8%
11,9%
11,9%

16,9%
20,3%

22,0%
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Nombre de chercheurs

56%
Ont un affiliation avec un 
Réseau de recherche hors-
RQSPAL
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Stades de vie étudiés (% des membres)

Il n’y a pas d’âge pour 
pouvoir bénéficier de 
ces soins

13,6%

15,3%

15,3%

18,6%

20,3%

52,5%

59,3%
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ADOLESCENTS (12-18 ANS)
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ENFANTS (< 12 ANS)

TOUS

ENFANTS ET ADOLESCENTS (18 ANS ET -)

PERSONNES ÂGÉES DE 65 ANS ET +

ADULTES

Nombre de chercheurs
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Populations/clientèles étudiées (% des membres)

* Précisions sur la catégories 
Proches aidants, familles et 
proches (% du type de proches)

20,3%
44,1%

81,4%
84,7%

98,3%
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BÉNÉVOLES
POPULATION GÉNÉRALE/ COMMUNAUTÉ

PROCHES AIDANTS, FAMILLES ET PROCHES
PROFESSIONNELS DE LA SANTÉ ET INTERVENANTS

PATIENTS/USAGERS DE SOINS DE SANTÉ

Nombre de chercheurs

*

0,8%
14,1%

14,8%
15,6%

26,6%
28,1%
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AMIS
FRATRIE

COUPLE/ DYADE
GÉNÉRAL

PROCHES AIDANTS
FAMILLE

Nombre de chercheurs

Populations & clientèles/ 
chercheur en moyenne

3,2
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Milieux de soin/ de vie étudiées (% des membres)

3,4%
8,5%

13,6%
13,6%
13,6%

15,3%
22,0%
22,0%

30,5%
30,5%

39,0%
39,0%

44,1%
54,2%

74,6%

0 5 10 15 20 25 30 35 40 45 50

RESSOURCES PRIVÉES EN SANTÉ
RESSOURCES INTERMÉDIAIRES (RI)

CLINIQUES MÉDICALES ET GMFS
CLSC

TOUS
RÉSIDENCE POUR PERSONNES ÂGÉES

ORGANISMES COMMUNAUTAIRES
UNITÉS DE SOINS INTENSIFS

COMMUNAUTÉ
HÔPITAUX COMMUNAUTAIRES

CHSLD
UNITÉS DE SOINS PALLIATIFS

MAISONS DE SOINS PALLIATIFS
DOMICILE

HÔPITAUX UNIVERSITAIRES

Nombre de chercheurs

Intérêt ++  domicile & CHSLD (milieux de VIE)
= 

Parfaite adéquation 
® virage majeur vers le soutien à domicile
® Déraciner le moins possible en offrant des 
soins dans leur milieu de VIE

4,2
milieux/ chercheur en 

moyenne
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Maladies ou troubles spécifiques étudiés 
(% des membres)

2,6
Maladies ou troubles/ 

chercheur en moyenne

1,7%
1,7%
1,7%
1,7%
1,7%
1,7%

3,4%
5,1%
5,1%
5,1%

6,8%
8,5%

11,9%
22,0%
22,0%

25,4%
39,0%

45,8%

0 5 10 15 20 25 30

CONDITION CHRONIQUE COMPLEXE
MULTIPLES CO-MORBIDITÉS

SIDA
SLA/ SCLÉROSE EN PLAQUES

TROUBLES DU DÉVELOPPEMENT
TROUBLES DU SYSTÈME MUSCULO-SQUELETTIQUE

INSUFFISANCE RÉNALE
AUCUN

AUTRES MALADIES CARDIOVASCULAIRES
MPOC

INSUFFISANCE CARDIAQUE
MALADIES GÉNÉTIQUES/ ORPHELINES/ RARES

MALADIES NEURODÉGÉNÉRATIVES
ALZHEIMER

TROUBLES NEUROCOGNITIFS
DÉMENCE

CONDITION MÉD. POTENTIELLEMENT FATALES
CANCER

Nombre de chercheurs
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Domaines (actuels et passés) étudiés 
(% des membres)

Les % associés aux différents domaines sont assez élevés, reflétant ainsi la vision 
holistique des SPFV et de la qualité de vie.

5,1%
28,8%

66,1%
74,6%

76,3%
78,0%

84,7%
88,1%

89,8%
94,9%
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ASPECTS ÉTHIQUES, MORAUX ET LÉGAUX DES SOINS
ASPECTS ÉPIDÉMIOLOGIQUES

ASPECTS CULTURELS DES SOINS
ASPECTS PHYSIQUES DES SOINS

ACQUIS, COMPÉTENCES ET CONNAISSANCES
ASPECTS SPIRITUELS, RELIGIEUX ET EXISTENTIELS DES SOINS

STRUCTURE ET PROCESSUS DE SOIN
SOINS DES PATIENTS DONT LA FV EST IMMINENTE/ PRÉPARATION

ASPECTS SOCIAUX DES SOINS
ASPECTS PSYCHOLOGIQUES ET PSYCHIATRIQUES DES SOINS

Nombre de chercheurs



17

Aspects physiques des soins (% des membres)

11,9%
13,6%

16,9%
22,0%

23,7%
27,1%

28,8%
32,2%

39,0%
66,1%

0 5 10 15 20 25 30 35 40 45

POLYPHARMACIE ET DÉPRESCRIPTION
ESSAI CLINIQUE

OBSERVANCE THÉRAPEUTIQUE/ COMPLIANCE
TRAITEMENTS PHARMACOLOGIQUES

THÉRAPIES COMPLÉMENTAIRES ET ALTERNATIVES
TRAITEMENTS NON-PHARMACOLOGIQUES

DÉVELOPPEMENT ET VALIDATION D'OUTILS/ QUESTIONNAIRES/ ÉCHELLES
SYMPTÔMES PHYSIQUES

ÉVALUATION ET GESTION DES SYMPTÔMES
QUALITÉ DE VIE

Nombre de chercheurs

*
§
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11,9%
13,6%

15,3%
18,6%

20,3%
22,0%

23,7%
23,7%

33,9%
37,3%

40,7%
42,4%

61,0%
62,7%

67,8%
72,9%

0 5 10 15 20 25 30 35 40 45 50

OBSERVANCE THÉRAPEUTIQUE/ COMPLIANCE
SYMPTÔMES PSYCHIATRIQUES

ESSAI CLINIQUE
SYMPTÔMES NEURO-COGNITIFS

PROCESSUS D'ADAPTATION COGNITIVE
TRAITEMENTS PHARMACOLOGIQUES

THÉRAPIES COMPLÉMENTAIRES ET ALTERNATIVES
FARDEAU

SYMPTÔMES PSYCHOLOGIQUES
ÉVALUATION ET GESTION DES SYMPTÔMES

TRAITEMENTS NON PHARMACOLOGIQUES ET INTERVENTIONS PSYCHOSOCIALES
DÉVELOPPEMENT ET VALIDATION D'OUTILS/QUESTIONNAIRES/ ÉCHELLES

VÉCU DES PROFESSIONNELS DE LA SANTÉ
BESOINS PSYCHOSOCIAUX

VÉCU DES PROCHES
QUALITÉ DE VIE

Nombre de chercheurs

*
£
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Aspects psychologiques et psychiatriques des soins 
(% des membres)

§
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Symptômes physiques, psychologiques et psychiatriques 
(% du type de symptômes)

3,7%
3,7%

7,4%
14,8%

33,3%
37,0%

0 2 4 6 8 10 12

CACHEXIE, ANOREXIE
FATIGUE

NAUSÉES ET VOMISSEMENTS
DYSPNÉE

DOULEUR
TOUS SYMPTÔMES PHYSIQUES

Nombre de chercheurs

5,9%
11,8%

17,6%
21,6%
21,6%
21,6%

0 2 4 6 8 10 12

INSOMNIE
DÉLIRIUM

DÉPRESSION
ANXIÉTÉ

DÉTRESSE
TOUS SYMPTÔMES PSYCHOLOGIQUES

Nombre de chercheurs
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Traitements non-pharmacologiques et interventions 
psychosociales (% des membres)

1,7%

1,7%

1,7%

1,7%

1,7%

5,1%

5,1%

6,8%

10,2%

11,9%

22,0%

0 2 4 6 8 10 12 14

GROUPE DE SOUTIEN PAR LES PAIRS

OUTILS NUMÉRIQUES

SOINS SPIRITUELS

STIMULATION MAGNÉTIQUE

THÉRAPIE COGNITIVE-EXISTENTIELLE

ACCOMPAGNEMENT PSYCHOSOCIAL

PROGRAMMES ÉDUCATIFS ET PRÉVENTIFS

ERGOTHÉRAPIE

PHYSIOTHÉRAPIE

PSYCHOTHÉRAPIE

THÉRAPIE COGNITIVE-COMPORTEMENTALE

Nombre de chercheurs
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Aspects sociaux des soins (% des membres)

1,7%

15,3%

25,4%

28,8%

33,9%

37,3%

40,7%

72,9%

0 5 10 15 20 25 30 35 40 45 50

LITTÉRATIE SUR LE DEUIL

AUTONOMIE FONCTIONNELLE

FARDEAU

BESOINS LIÉS À L'ORGANISATION DE LA VIE QUOTIDIENNE

COMMUNAUTÉS BIENVEILLANTES/ COMPATISSANTES

APPROCHES FAMILIALES

PROCHE AIDANCE

COMMUNICATION AVEC PATIENTS/ FAMILLES/ PROFESSIONNELS DE LA SANTÉ

Nombre de chercheurs
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Aspects spirituels, religieux et existentiels des soins 
(% des membres)

15,3%
20,3%

23,7%
23,7%

27,1%
42,4%

44,1%
47,5%

49,2%
49,2%

55,9%
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DÉSESPOIR ET DÉMORALISATION

DÉVELOPPEMENT ET VALIDATION D'OUTILS/QUESTIONNAIRES/ …
INTERVENTIONS SPIRITUELLES ET EXISTENTIELLES

BESOINS EXISTENTIELS ET SPIRITUELS
DOULEUR/SOUFFRANCE TOTALE

DEUILS (NON LIÉS AU DÉCÈS)
SENS ET VALEURS

VÉCU DES PROCHES
VÉCU DES PROFESSIONNELS DE LA SANTÉ

QUALITÉ DE VIE

Nombre de chercheurs



23

Thérapies complémentaires et alternatives 
(% des membres)

0,0%

0,0%

1,7%

1,7%

3,4%

6,8%

6,8%

8,5%

11,9%
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EXERCICES CORPS-ESPRIT
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PRODUITS DE SANTÉ NATURELS
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ART THÉRAPIE

MUSICOTHÉRAPIE

HYPNOSE

MÉDITATION PLEINE CONSCIENCE

Nombre de chercheurs
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Aspects culturels des soins (% des membres)

10,2%
10,2%

11,9%
15,3%

16,9%
18,6%

20,3%
28,8%

30,5%
45,8%
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LANGUE

SÉCURISATION CULTURELLE
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HANDICAPS PHYSIQUES ET PSYCHOLOGIQUES
RELIGION ET SPIRITUALITÉ

GENRE
REPRÉSENTATION CULTURELLE ET SOCIALE

DÉTERMINANTS SOCIAUX DE LA SANTÉ
VALEURS ET CROYANCES

Nombre de chercheurs
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Aspects éthiques, moraux et légaux
(% des membres)

1,7%

16,9%

23,7%

23,7%

30,5%

49,2%
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JUSTICE SOCIALE

OBJECTION DE CONSCIENCE

CONSENTEMENT CHEZ PERSONNES INAPTES

ASPECT LÉGAL, DROITS ET LOIS

ASPECT MORAL

ÉTHIQUE DES SOINS
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Soins des patients dont la fin de vie est imminente 
et/ ou préparation (% des membres)

10,2%
13,6%

18,6%
18,6%

20,3%
23,7%

27,1%
28,8%

35,6%
45,8%
45,8%
45,8%

49,2%
52,5%
52,5%
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DIRECTIVES MÉDICALES ANTICIPÉES 
FARDEAU

VIEILLISSEMENT
SÉDATION PALLIATIVE

AGONIE, LE MOURIR ET DÉCÈS
RITES, RITUELS, FUNÉRAILLES ET CÉLÉBRATIONS

ÉVALUATION ET GESTION DES SYMPTÔMES
AIDE MÉDICALE À MOURIR (AMM)

DEUIL
PLANIFICATION DE LA FIN DE VIE ET DES SOINS DE FIN DE VIE

QUALITÉ DE VIE
VÉCU DES PROCHES

VÉCU DES PROFESSIONNELS DE LA SANTÉ

Nombre de chercheurs
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Structure et processus de soins (% des membres)

6,8%
11,9%

16,9%
18,6%
18,6%

22,0%
22,0%

25,4%
25,4%
25,4%

32,2%
33,9%
33,9%

35,6%
35,6%

42,4%
45,8%

52,5%
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ÉCONOMIE DE LA SANTÉ
ÉVALUATION DE LA PERFORMANCE

LIEUX DE DÉCÈS
GESTION DU SYSTÈME DE SANTÉ

HOSPITALISATION À DOMICILE ET MAINTIEN À DOMICILE
ORGANISATION DES SPFV

SOINS PALLIATIFS PRÉCOCES
ÉVALUATION DES PROGRAMMES CLINIQUES ET DE LA PRATIQUE

INFORMATION ET PRÉFÉRENCE
MILIEUX DE SOINS

IMPACTS SUR LES PROFESSIONNELS DE LA SANTÉ ET INTERVENANTS
DÉCISION PARTAGÉE

PATIENT-PARTENAIRE
COORDINATION ET TRANSITION DES SOINS

PRATIQUES INNOVANTES
CONTINUITÉ DES SOINS

EXPÉRIENCE-PATIENT, VÉCU EXPÉRIENTIEL ET SATISFACTION DES SOINS
ÉQUIPE INTERDISCIPLINAIRE

Nombre de chercheurs
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Acquis, connaissances et compétences 
(% des membres)

15,3%

30,5%

42,4%

44,1%

47,5%

55,9%
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ÉVALUATION DES ACQUIS

CONNAISSANCES DU GRAND PUBLIC

DÉVELOPPEMENT DES COMPÉTENCES

BESOINS ÉDUCATIFS DES PROFESSIONNELS DE LA SANTÉ

FORMATION ET ÉDUCATION

PARTAGE, TRANSFERT ET APPLICATION DES CONNAISSANCES

Nombre de chercheurs
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Aspects épidémiologiques
(% des membres)

1,7%

6,8%

11,9%

16,9%

18,6%
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BIOBANQUE
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SUIVI POPULATIONNEL

UTILISATION DE DONNÉES CLINICO-MÉDICO-ADMINISTRATIVES

Nombre de chercheurs



49,5 %

Nos études et étudiants
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Études en cours approuvés par un CER/ 
chercheur en moyenne

[0 à 13]

[0 à 7]
Études en cours ne nécessitant pas d’approbation au CER/ 
chercheur en moyenne

Étudiants gradués supervisés / 
chercheur en moyenne

[0 à 16]

3,8 Étudiants gradués 
dont

1,2

3,4

Membres étudiants

À la maitrise

43,4%

198

Au doctorat

144



Expertises à recruter au sein du RQSPAL
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Économie de la santé

Épidémiologie et santé 
des populations

Données massives

Droit Ergothérapie & 
physiothérapie

MPOC
SLA

Maladies 
génétiques/rares/orphelines

Maladies 
cardio-vasculaires

SIDA

Insuffisance rénale

Maladies 
neurodégénératives



Actions et retombées

• Mise en place d’un registre sur les patients et proches-aidants partenaires en 

SPFV au Québec

• Discussions avec le MSSS sur la mise en place d’un Observatoire national de 

soins palliatifs et de la fin de vie

• Registre de la recherche en SPFV au Québec (présentation d’aujourd’hui) 

• Avancement d’un Minimal Clinical Dataset (MCDS) 

• Registre des formations en SPFV au Québec (académiques et continues)
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Rayonnement

• Réseaux sociaux suivants :

• Une dizaine de conférences mensuelles à chaque année 

• Une infolettre avec 1250 abonnés

• Une chaîne YouTube avec plus de 150 vidéos et près de 50 000 vues (top3 réseau 
thématique)

• Des activités organisées par le comité étudiant du RQSPAL (Journal Club, 
semaine étudiant, conférence, journée annuelle, podcast)
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Nous vous invitons à vous abonner, aimer, suivre
et partager les pages du réseau avec @rqspal



Rayonnement
Journée scientifique 2022
Collaboration avec le regroupement palliative care McGill pour le 23e Congrès 
international sur les soins palliatifs (https://www.pal2022.com/index_fr.php)
Date: 20 octobre 2022
1 journée complète avec traduction simultanée: 7 conférenciers membre régulier du 
RQSPAL + 6 membres étudiants du RQSPAL
Gratuit pour les membres du RQSPAL!!!

Journée scientifique francophone internationale virtuelle
Collaboration internationale (Plateforme nationale pour la recherche en fin de vie)
Date: 3 février 2023
Plus de détails bientôt disponible! Soyez à l’affut! 
www.recherchesoinspalliatifs.ca   
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Comment vous impliquer?

Pour tous : possibilité de joindre le RQSPAL

Les demandes d’adhésion : à n’importe quel moment et doivent être 
acheminées au coordonnateur. Pour plus de détails :

http://www.recherchesoinspalliatifs.ca/rejoindre-le-rqspal/  

• En participant à nos activités de transfert des connaissances (conférence 
mensuelle, journée scientifique)

• En nous suivant sur les médias sociaux! 

• En s’inscrivant à notre infolettre!
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Réflexions sur la vision future du RQSPAL
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Équité dans les SPFV
• Accès, continuité et qualité des soins
• Maladies/troubles « sous-développés » 
• Inégalités sociales
• Milieux de soins non traditionnels
• Populations vulnérables, marginalisées et rurales, etc.

VIE en SPFV
• Transitions dans la trajectoire de soins
• Intégration précoce des SP dans toutes les trajectoires
• Formation des professionnels de la santé en notions de base et spécialisées
• CONTINUITÉ

Réappropriation 
de la fin de vie

• Villes compassionnelles et communautés compatissantes
• Sensibilisation, renormalisation et resocialisation des soins auprès de la 

communauté
• Reconnaître la proche aidance
• Mouvement de science ouverte et culture de partage des données et des 

connaissances



Questions?
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Période d’échanges et de 
questions!

Nous vous remercions de votre 
présence!


