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3=\ Plan de presentation

e Portrait du RQSPAL

* Portait de la recherche effectuees par les membres requliers du
RQSPAL

e Actions et retombees
* Vision future du ROQSPAL
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‘\Ef\ Mission et mandat du RQSPAL

La mission ultime du RQSPAL est d'ameliorer, via la recherche, la qualite,
I'accessibilite et I'equité des soins prodigués aux personnes souffrant de toute
maladie incurable potentiellement fatale. Cette mission s'eétend des le diagnostic
a la personne ainsi qu’aux proches et vise a ameliorer la qualité de vie, a toutes les
etapes 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 developpement et le transfert des connaissances.
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COMITE DE DIRECTION

Directeur-rice et codirecteur-rice
Directeur-rice exécutif-ve/coordonnateur-rice
1 membre du comité étudiant

537 membres régulier-eres

[

\RQSPAL

RESEAU QUEBECOIS DE RECHERCHE
EN SOINS PALLIATIFS ET DE FIN DE VIE

COMITE AVISEUR

Directeur-rice et codirecteur-rice

Directeur-rice exécutif-ve/coordonnateur-rice

a

Minimum 3 membres (expertise en
gouvernance au niveau national
et international

COMITE SCIENTIFIQUE

Responsables des axes
Directeur-rice et codirecteur-rice
Directeur-rice exécutif-ve/coordonnateur-rice
2 membres régulier-éres
12 2 membres associé-es
1 a 2 patient-es ou proches aidant-es partenaires
1 membre du comité étudiant

MEMBRES REGULIERS

MEMBRES ASSOCIES

COMITE ETUDIANT

Au moins 5 étudiant-es

v

provenant des cycles supérieurs

Sous-comités Rayonnement, Evénementiel
et Développement des connaissances

MEMBRES ETUDIANTS

MEMBRES HONORAIRES



* Chaque membre regulier (chercheur définition FRQS) a ete interpelle

* Formulaire cree sur la plateforme REDCAP

Questions et choix de réponses furent pre-testees et approuveées par le CS

Formulaire auto-compléte par les membres reguliers

Statistiques descriptives seulement

Sera mis a jour annuellement (processus automatise 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 presenteé par Lynn Gauthier
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E \ Nos axes de reCherChe (% des membres)

Axe 1 Optimiser la qualité de vie de |la personne en soins 3 3 membres
palliatifs et de fin de vie
69,5%
Axe 2 Adapter les soins palliatifs et de fin de vie en 1 8 membres
contexte pédiatrique
PRSI 19,6%
Axe 3 Amel|o.rer I acces§|blllte et equ.lte dansla 4 1 embres
prestation des soins et des services

44,6%
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3=\ Affiliations universitaires @ des membres)

ut 30,5% Comprend les affiliations
UDEM * 27,1% . . -
McGiLL UNIVERSITY prlmalres et Secondalres
UDES * affiliation double d'une membre régulier a la méme université
VAAC § Universités hors Québec
uQTR
UQAM
uQo
UNIVERSITE D'OTTAWA §
UQAR
UNIVERSITE DE BALE § _
CONCORDIA UNIVERSITY chercheurs d,ans le domaine des
uaaT | 0,0% S,PFV. au Quebgc sont membres
e VVESEY || (52 ‘ ‘ ‘ ‘ reguliers au sein du RQSPAL
0 5 10 15 20

* Les données de 59 membres sont
présentés dans ce portrait

Nombre de chercheurs




\A
N2

3=\ Disciplines de recherche ( des membres)

SCIENCES INFIRMIERES

MEDECINE

PSYCHOLOGIE

EPIDEMIOLOGIE ET SANTE DES POPULATIONS
PHILOSOPHIE ET ETHIQUE

DROIT ET LEGISLATION

SERVICE SOCIAL

PEDAGOGIE ET EDUCATION

PHARMACIE

ANTHROPOLOGIE

SOCIOLOGIE

THEOLOGIE ET SCIENCES RELIGIEUSES

ARTS

READAPTATION ET SCIENCE DE L'OCCUPATION
ECONOMIE

GENETIQUE

PSYCHOPEDAGOGIE

39,0%
39,0%
37,3%
28,8%
28,8%
23,7%
16,9%
15,3%
13,6%
11,9%
11,9%
11,9%
10 15 20 25

Nombre de chercheurs

46%

en sciences humaines et
sociales

42%

en sciences biomeédicales

12%

autres
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NI Occu patIOn (autres que professeur-e et chercheur-se; % des

ﬁ\_ membres)

PSYCHOLOGUE 16,9%
INFIRMIER-ERE 16,9%
MEDECIN SPECIALISTE O
ETHICIEN-NE O

INFIRMIER-ERE CLINICIEN-NE
TRAVAILLEUR-E SOCIAL-E
MEDECIN GENERALISTE

Ont une occupation autre

ANTHROPOLOGUE
PHARMACIEN-NE Démontre I'ancrage au niveau
FIMCAIOULIE T A de la clinique ainsi que
SOCIOLOGUE Varri . q
ERGOTHERAPEUTE arrimage au niveau des

MUSICOTHERAPEUTE
INTERVENANT-E EN SOINS SPIRITUELS | 0,0%
NUTRITIONNISTE | 0,0%
ORTHOPHONISTE | 0,0%
PHYSIOTHERAPEUTE | 0,0% ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘

besoins populationnels.

0 2 4 6 8 10 12
Nombre de chercheurs
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&% Affiliations aupres de Centres de recherche

S =\ \ (% des membres)

CRCHU DE QUEBEC - UNIVERSITE LAVAL 27,1%
VITAM
CRCHUS!
IR-CUSM 5,1% 6 4 cy
CRCHUM 5,1%
LDI 3,4% O
'NTER’;T&NJ 3':3 Ont une affiliation avec un
CRIUCPQ 24/ Centre de recherche du Qc.
CDRV 3,4%
DIRECTION DE LA RECHERCHE DU CIUSSS DU SLSJ 1,7%
CR-HSCM 1,7%
CR-CISSS DE LAVAL 1,7%
CRCHUS 1,7%
CRAIP 1,7%
o mip | L]

0 2 4 6 8 10 12 14 16 18
Nombre de chercheurs
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&% Affiliations aupres de Reseaux de recherche

. \ (% des membres)

RRISIQ 22,0%
RESEAU-1 20,3%
RQRV 16,9% O
RRSPQ 11,9% O
RQRM 11,9% e
RQRD 6.8% Ont un affiliation avec un
CRISE (FRQSC) 3,4% Réseau de recherche hors-
REPAR 3,4% RQSPAL
RSBO 1,7%
RQSHA 1,7%
RISUQ (NON FRQS) 1,7%
RESEAU COVID 1,7%
INSTITUT SHERPA (FRQSC) 1,7%
CREGES (FRQSC) 1,71(/o ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘
0 2 4 6 8 10 12 14

Nombre de chercheurs
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E \ Stades de Vvie etUdles (% des membres)

ADULTES 59,3%
PERSONNES AGEES DE 65 ANS ET + 52,5%

ENFANTS ET ADOLESCENTS (18 ANS ET -)

Il n'y a pas d'age pour
pouvoir benéficier de

TOUS

ENFANTS (< 12 ANS) 15,3% '
CEeS SOINsS
PERINATAL ET NEONATAL (< 1 MOIS DE VIE) 15,3%
ADOLESCENTS (12-18 ANS) 13,6%

0 5 10 15 20 25 30 35 40
Nombre de chercheurs
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x \ POpUlathnS/CllentE|es etudiees (% des membres)

PATIENTS/USAGERS DE SOINS DE SANTE
PROFESSIONNELS DE LA SANTE ET INTERVENANTS
PROCHES AIDANTS, FAMILLES ET PROCHES 3 2
POPULATION GENERALE/ COMMUNAUTE ]
BENEVOLES 20,3%  Populations & clienteles/

0 10 20 30 40 50 60 .0 chercheur en moyenne

Nombre de chercheurs

FAMILLE 28,1%
P roe . | t ’ . PROCHES AIDANTS 26,6%
récisions sur la categories CENERAL
Proches aidants, familles et COUPLE/ DYADE
FRATRIE
proches (% du type de proches) AMIS |
0 5 10 15 20 25 30 35 40

Nombre de chercheurs
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\3 °\ Milieux de soin/ de vie étudiées @ des membres

HOPITAUX UNIVERSITAIRES 74,6%
DOMICILE 54,2% 4 2
MAISONS DE SOINS PALLIATIFS 44,1% ’
UNITES DE SOINS PALLIATIFS % iy
39,0% milieux/ chercheur en
CHSLD 39,0%
HOPITAUX COMMUNAUTAIRES 30,5% moyenne
COMMUNAUTE 30,5% ;A .. .
UNITES DE SOINS INTENSIFS 2% 0% Interet ++ domicile & CHSLD (milieux de VIE)
ORGANISMES COMMUNAUTAIRES 22,0% =
RESIDENCE POUR PERSONNES AGEES 15,3% Parfaite adéquation
TOUS — virage majeur vers le soutien a domicile
CLSC

— Deraciner le moins possible en offrant des
soins dans leur milieu de VIE

0 5 10 15 20 25 30 35 40 45 50
Nombre de chercheurs

CLINIQUES MEDICALES ET GMFS
RESSOURCES INTERMEDIAIRES (RI)
RESSOURCES PRIVEES EN SANTE

14
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Maladies ou troubles spéecifiques etudies

M
CANCER

CONDITION MED. POTENTIELLEMENT FATALES
DEMENCE

TROUBLES NEUROCOGNITIFS

ALZHEIMER

MALADIES NEURODEGENERATIVES

MALADIES GENETIQUES/ ORPHELINES/ RARES
INSUFFISANCE CARDIAQUE

MPOC

AUTRES MALADIES CARDIOVASCULAIRES
AUCUN

INSUFFISANCE RENALE

TROUBLES DU SYSTEME MUSCULO-SQUELETTIQUE
TROUBLES DU DEVELOPPEMENT

SLA/ SCLEROSE EN PLAQUES

SIDA

MULTIPLES CO-MORBIDITES

CONDITION CHRONIQUE COMPLEXE

(% des membres)

45,8%
39,0%
25,4%
22,0%
22,0%

2,6

Maladies ou troubles/
11,9%
8 5% chercheur en moyenne
6,8%
5,1%
5,1%
5,1%
3,4%
1,7%
1,7%
1,7%
1,7%
1,7%
o e

5 10 15 20 25 30
Nombre de chercheurs
15
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{2 Domaines (actuels et passes) etudies

ﬁ\_ (% des membres)

ASPECTS PSYCHOLOGIQUES ET PSYCHIATRIQUES DES SOINS 94,9%
ASPECTS SOCIAUX DES SOINS 89,8%
SOINS DES PATIENTS DONT LA FV EST IMMINENTE/ PREPARATION 88,1%
STRUCTURE ET PROCESSUS DE SOIN 84,7%
ASPECTS SPIRITUELS, RELIGIEUX ET EXISTENTIELS DES SOINS 78,0%
ACQUIS, COMPETENCES ET CONNAISSANCES 76,3%
ASPECTS PHYSIQUES DES SOINS 74,6%
ASPECTS CULTURELS DES SOINS 66,1%
ASPECTS EPIDEMIOLOGIQUES 28,8%
ASPECTS ETHIQUES, MORAUX ET LEGAUX DES SOINS 5,1% | | |
0 10 20 30 40 50 60

Nombre de chercheurs

Les % associés aux différents domaines sont assez eleveés, reflétant ainsi la vision
holistique des SPFV et de la qualite de vie.
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E \ ASpeCtS thSquES des SOINS (% des membres)

QUALITE DE VIE

EVALUATION ET GESTION DES SYMPTOMES

SYMPTOMES PHYSIQUES

DEVELOPPEMENT ET VALIDATION D'OUTILS/ QUESTIONNAIRES/ ECHELLES
TRAITEMENTS NON-PHARMACOLOGIQUES

THERAPIES COMPLEMENTAIRES ET ALTERNATIVES

TRAITEMENTS PHARMACOLOGIQUES

OBSERVANCE THERAPEUTIQUE/ COMPLIANCE

ESSAI CLINIQUE

POLYPHARMACIE ET DEPRESCRIPTION \ \ \ \ |

66,1%

0 5 10 15 20 25 30 35 40 45
Nombre de chercheurs
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\ % Aspects psychologiques et psychiatriques des soins

S =\ \ (% des membres)

QUALITE DE VIE 72,9%
VECU DES PROCHES 67,8%
BESOINS PSYCHOSOCIAUX 62,7%
VECU DES PROFESSIONNELS DE LA SANTE 61,0%
DEVELOPPEMENT ET VALIDATION D'OUTILS/QUESTIONNAIRES/ ECHELLES 42,4%
TRAITEMENTS NON PHARMACOLOGIQUES ET INTERVENTIONS PSYCHOSOCIALES 40,7%
EVALUATION ET GESTION DES SYMPTOMES 37,3%
SYMPTOMES PSYCHOLOGIQUES 33,9%
FARDEAU 23,7%
THERAPIES COMPLEMENTAIRES ET ALTERNATIVES 23,7%
TRAITEMENTS PHARMACOLOGIQUES 22,0%
PROCESSUS D'ADAPTATION COGNITIVE 20,3%
SYMPTOMES NEURO-COGNITIFS 18,6%
ESSAI CLINIQUE 15,3%
SYMPTOMES PSYCHIATRIQUES 13,6%
OBSERVANCE THERAPEUTIQUE/ COMPLIANCE — 11 11% ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘

’

0 5 10 15 20 25 30 35 40 45 50
Nombre de chercheurs
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§ z/év Symptomes physiques, psychologiques et psychiatriques

S =N \ (% du type de symptomes)

TOUS SYMPTOMES PHYSIQUES 37,0%
DOULEUR 33,3%
DYSPNEE
NAUSEES ET VOMISSEMENTS
FATIGUE
CACHEXIE, ANOREXIE 3,7% | | | | |
0 2 4 6 8 10 12

Nombre de chercheurs

TOUS SYMPTOMES PSYCHOLOGIQUES
DETRESSE

ANXIETE

DEPRESSION

DELIRIUM

INSOMNIE 5,9%

0 2 4 6 8 10 12
Nombre de chercheurs
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Q Traitements non-pharmacologiques et interventions

\ >\ \ psychosociales (% des membres)

THERAPIE COGNITIVE-COMPORTEMENTALE
PSYCHOTHERAPIE

PHYSIOTHERAPIE

ERGOTHERAPIE

PROGRAMMES EDUCATIFS ET PREVENTIFS
ACCOMPAGNEMENT PSYCHOSOCIAL
THERAPIE COGNITIVE-EXISTENTIELLE
STIMULATION MAGNETIQUE

SOINS SPIRITUELS

OUTILS NUMERIQUES

GROUPE DE SOUTIEN PAR LES PAIRS 1,7% ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘

22,0%

0 2 4 6 8 10 12 14
Nombre de chercheurs
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Y=\ Aspects sociaux des s0iNs % des membres)

COMMUNICATION AVEC PATIENTS/ FAMILLES/ PROFESSIONNELS DE LA SANTE 72,9%
PROCHE AIDANCE

APPROCHES FAMILIALES

COMMUNAUTES BIENVEILLANTES/ COMPATISSANTES
BESOINS LIES A L'ORGANISATION DE LA VIE QUOTIDIENNE

FARDEAU

AUTONOMIE FONCTIONNELLE

LITTERATIE SUR LE DEUIL 1,7%

0 5 10 15 20 25 30 35 40 45 50
Nombre de chercheurs
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Aspects spirituels, religieux et existentiels des soins

S =\ \ (% des membres)
QUALITE DE VIE

VECU DES PROFESSIONNELS DE LA SANTE

VECU DES PROCHES

SENS ET VALEURS

DEUILS (NON LIES AU DECES)
DOULEUR/SOUFFRANCE TOTALE

BESOINS EXISTENTIELS ET SPIRITUELS
INTERVENTIONS SPIRITUELLES ET EXISTENTIELLES

DEVELOPPEMENT ET VALIDATION D'OUTILS/QUESTIONNAIRES)/...

DESESPOIR ET DEMORALISATION
THERAPIES COMPLEMENTAIRES ET ALTERNATIVES

49,2%
49,2%
47,5%
44,1%
42,4%
27,1%
23,7%
23,7%
20,3%
153% | | | |
10 15 20 25 30

Nombre de chercheurs

55,9%

35
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{7 Therapies compléementaires et alternatives

S =\ \ (% des membres)

MEDITATION PLEINE CONSCIENCE 11,9%

HYPNOSE 8,5%
MUSICOTHERAPIE 6,8%
ART THERAPIE 6,8%
DROGUES A USAGE NON RECREATIFS 3,4%
PRODUITS DE SANTE NATURELS 1,7%
MASSOTHERAPIE 1,7%
EXERCICES CORPS-ESPRIT | 0,0%
ACUPUNCTURE | 0,0%

0 1 2 3 4 5 6 7 8
Nombre de chercheurs
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Yoo\ Aspects culturels des s0iNS @ des membres)

VALEURS ET CROYANCES

DETERMINANTS SOCIAUX DE LA SANTE
REPRESENTATION CULTURELLE ET SOCIALE
GENRE

RELIGION ET SPIRITUALITE

HANDICAPS PHYSIQUES ET PSYCHOLOGIQUES
RACE/ ETHNIE/ MINORITES CULTURELLES
SECURISATION CULTURELLE

LANGUE

ORIENTATION SEXUELLE

45,8%

10,2%
10,2%

10 15 20 25 30
Nombre de chercheurs

24



\A
N2

>\

Aspects ethiques, moraux et legaux

(% des membres)

ETHIQUE DES SOINS

ASPECT MORAL

ASPECT LEGAL, DROITS ET LOIS

CONSENTEMENT CHEZ PERSONNES INAPTES

OBJECTION DE CONSCIENCE

JUSTICE SOCIALE

10

15

20

25

49,2%

30

35
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§ //A Soins des patients dont la fin de vie est imminente

S.) \ et/ ou préparation (% des membres)

VECU DES PROFESSIONNELS DE LA SANTE

VECU DES PROCHES

QUALITE DE VIE

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

DEUIL

AIDE MEDICALE A MOURIR (AMM)

EVALUATION ET GESTION DES SYMPTOMES

RITES, RITUELS, FUNERAILLES ET CELEBRATIONS

AGONIE, LE MOURIR ET DECES

SEDATION PALLIATIVE

VIEILLISSEMENT

FARDEAU

DIRECTIVES MEDICALES ANTICIPEES
PRONOSTIC 13,6%

PROTOCOLE DE DETRESSE RESPIRATOIRE | 10,2% ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘

52,5%
52,5%
49,2%
45,8%
45,8%
45,8%
35,6%
28,8%
27,1%
23,7%
20,3%
18,6%
18,6%

0 5 10 15 20 25 30 35
Nombre de chercheurs
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Yo\ otructure et processus de SOINS (% des membres)

EQUIPE INTERDISCIPLINAIRE 52,5%
EXPERIENCE-PATIENT, VECU EXPERIENTIEL ET SATISFACTION DES SOINS 45,8%
CONTINUITE DES SOINS 42,4%
PRATIQUES INNOVANTES 35,6%
COORDINATION ET TRANSITION DES SOINS 35,6%
PATIENT-PARTENAIRE 33,9%
DECISION PARTAGEE 33,9%
IMPACTS SUR LES PROFESSIONNELS DE LA SANTE ET INTERVENANTS 32,2%
MILIEUX DE SOINS 25,4%
INFORMATION ET PREFERENCE 25,4%
EVALUATION DES PROGRAMMES CLINIQUES ET DE LA PRATIQUE 25,4%
SOINS PALLIATIFS PRECOCES 22,0%
ORGANISATION DES SPFV 22,0%
HOSPITALISATION A DOMICILE ET MAINTIEN A DOMICILE 18,6%
GESTION DU SYSTEME DE SANTE 18,6%
LIEUX DE DECES 16,9%
EVALUATION DE LA PERFORMANCE 11,97

ECONOMIE DE LA SANTE 6,8%

0 5 10 15 20 25 30 35
Nombre de chercheurs
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Q /4’ ACC]UlS, connaissances et COmpetenceS

ﬁ\_ (% des membres)

PARTAGE, TRANSFERT ET APPLICATION DES CONNAISSANCES 55,9%
FORMATION ET EDUCATION
BESOINS EDUCATIFS DES PROFESSIONNELS DE LA SANTE

DEVELOPPEMENT DES COMPETENCES

CONNAISSANCES DU GRAND PUBLIC

EVALUATION DES ACQUIS

0 5 10 15 20 25 30 35
Nombre de chercheurs
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E \ ASpeCtS epldemlOlOgquES (% des membres)

UTILISATION DE DONNEES CLINICO-MEDICO-ADMINISTRATIVES 18,6%
SUIVI POPULATIONNEL
BIG DATA/ DONNEES MASSIVES

BANQUE DE DONNEES NECESSITANT UN CADRE DE GESTION DES DONNEES

BIOBANQUE

0 2 4 6 8 10 12
Nombre de chercheurs
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KEV \ Nos études et étudiants

3 8 . 1 9 Etudiants gradués
) [O da 13] dont

Etudes en cours approuvés par un CER/

chercheur en moyenne 144

1 2 \ Membres etudiants
, 4 [0a7]

Etudes en cours ne nécessitant pas d’approbation au CER/ 49 5 %
chercheur en mo /
yenne

3,410 416] 43 4%

Etudiants gradués supervisés | Au doctorat
chercheur en moyenne

A la maitrise

30
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S'\_ Expertises a recruter au sein du RQSPAL

Données massives Maladies Insuffisance rénale

genetiques/rares/orphelines
Droit Ergothérapie &
SLA physiothérapie
MPOC Economie de la santé
SIDA

Epidémiologie et santé

des populations Maladies Maladies

neurodégénératives cardio-vasculaires
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Kiv \ Actions et retombées

* Mise en place d'un registre sur les patients et proches-aidants partenaires en
SPFV au Quebec

* 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 Quebec (presentation d'aujourd’hui)

* Avancement d'un Minimal Clinical Dataset (MCDS)

* Registre des formations en SPFV au Quebec (academiques et continues)




e Réseaux sociaux suivants : chebook twitter& Lmked m
* Une dizaine de conférences mensuelles a chaque annee
(1111 Tube

Une infolettre avec 1250 abonnés

Une chaine YouTube avec plus de 150 videos et pres de 5o 0oo vues (top3 reseau
thematique)

Des activités organiséees par le comité étudiant du RQSPAL (Journal Club,
semaine etudiant, conference, journée annuelle, podcast)

Nous vous invitons a vous abonner, aimer, suivre
et partager les pages du réseau avec @rgspal
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NI : :
o\ Comment vous impliquer?

Pour tous : possibilite de joindre le RQSPAL

Les demandes d'adhesion : a n‘importe quel moment et doivent étre
acheminées au coordonnateur. Pour plus de détails :

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

 En participant a nos activités de transfert des connaissances (conference
mensuelle, journee scientifique)

* En nous suivant sur les medias sociaux!

 En s’inscrivant a notre infolettre!
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Y= \ Retlexions sur la vision future du RQSPAL

Equité dans les SPFV

VIE en SPFV

Réappropriation
de la fin de vie

Acces, continuité et qualité des soins
Maladies/troubles « sous-développés »

Inégalités sociales

Milieux de soins non traditionnels

Populations vulnérables, marginalisées et rurales, etc.

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
CONTINUITE

Villes compassionnelles et communautés compatissantes
Sensibilisation, renormalisation et resocialisation des soins aupres de la
communaute

Reconnatitre la proche aidance

Mouvement de science ouverte et culture de partage des données et des

connaissances
35



