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Objectifs pédagogiques

|dentifier les thématiques de
recherche prioritaires au
Québec

Formuler des facons de
collaborer a |'effort
scienfifigue de recherche en

matiere de SPFV

Décrire le portrait de la
recherche en soins
palliafifs et de fin de vie
(SPFV) au Québec




Objectifs pédagogiques

Presentation
sommaire du RQSPAL

Portrait de o
recherche effectuée
par les membres
regulier-eres (MReg)

Activites futures du
RQSPAL

Conclusion



Ce qui définit le RQSPAL

Mission

Mandat

améliorer

la qualité, I'accessibilité et I'équite
approche palliative
intégrée,

personne de tout dge,
ses proches ef la communauté




Le RQSPAL en chiffres...

‘&& 352 memlres

8 Membres chercheur ses 1 65
régulier-eres Membres etudiant-es

]_04:' Membres partenaires 4:' Membres honoraires ﬁ




Modéle de gouvernance

Comité de direction Comite aviseur |
Directeurrice exécutif-ve/coordonnateurrice  Directeurrice executif-ve/coordonnateurrice
1 membre du Comité étudiant Minimum 3 membres

(expertise en gouvernance au niveau national et international,
représentant-es de partenaires organisationnels du Réseau ou
membres honoraires)

6 a 8 membres régulier-eres

Comité scientifique Comité étudiant

Directeur-rice et codirecteur-rice AU moins 5 étudiant-es provenant des cycles
Directeur-rice exécutif-ve/coordonnateur-rice supeérieurs

Responsables des axes

2 membres régulier-eres Sous-comités Rayonnement, Evénementiel et
1 d 2 membres partenaires Développement des connaissances

1 & 2 patient-es ou personnes proches
aidantes partenaires
1 membre du Comité etudiant




Plateforme de ressources communes — FORCE

, 7y Favoriser, Opfimiser la Recherche en Colligeant les Expertises

Recenser les activités, les disciplines scientifiques, les domaines et
les thématiques de recherche de I'ensemble de nos MReg

x Faciliter la mise en contact et générer des collaborations entre
< , membres et avec d’'autres acteur-rices impliqué-es en SPFV au

Quebec

Fournir un portrait de la recherche en SPFV au Québec et
apporter une perspective evolutive




Meéthodologie

‘*EDCa Autocomplétion par chaque MReg lors de la création
NEDAAP de FORCE ou lors de I'adhésion

Chercheur:se selon la définition FRQ

- Complétion & mise a jour 1ere édition 2021-2022
X, ¢ 0-0-0-0) ¢
e—-] Exigence pour demeurer MReg Mise a jour 2024-2025

o0 Domaines largement inspirés par les lignes directrices
National Consensus project clinical practice guidelines for palliative care

AO (2015

I Statistiques 2021-22 « 59 membres
alil descriptives seulement 2024-25 + 82 membres




Affiliations universitaires & collégiales
(% des membres)

UL
e )

UdeM *
I
McGill University 13,6% | 11,0%
I
UdeS 8,5% | 11,0%

Comprend les affiliations primaires

UQAC 68%] 357 et secondaires
UQAM 51% | 3,7% * affiliation double d'une MReg &
la méme université

UQAR 4% 17 . L .

Q . R § Universife hors Quebec

UQo 34% | 3.7% Belle rénartit i d

elle répartition au sein des
UQTR 9.1% | 2.4% différentes universités du Québec
Université d'Ottawa § 34% | 2,4%

Concordia University 1,7% | 1.2%
Cégep de Drummondyille 1,2%

0 5 10 15 20 25 30
H2021-22@2024-25 Nombre de MReg



Disciplines de recherche
(% des membres)

Médecine
Sciences infirmieres
Psychologie |l 37,3%
Philosophie et éthique 28,8% | 26,8%
Service social e 16,9% | 20,7%
An’rhropolog!e 11,9% | 13,4% Sciences humaines
Pharmacie 12,2% :
Pédagogie et éducation 15,3% | 12,2% & sociales
Epidémiologie et santé des populations 28,8%
Théologie et sciences religieuses 11,9% | 12,2% 4 2 0
Sociologie 11,9% | 12,2% A)

Arts 8,5%

Sciences de la santé

Droit et législation 23,7% 2 siarddicales
Santé publique/ santé communavutaire 3,7%
Réadaptation et science de I'occupation 34% | 3,7%
Génétique
Economie %
Informatique et science des données Autres
Psychopédagogie
0 10 20 30 40

2021-22 @2024-25 Nombre de MReg



Occupations et titres
(autres que professeur-e et chercheur-se; % des membres)

 23,7% | 24,0%

Infirmier-ere

Psychologue 16,9% | 14,6%
Médecin spécialiste 13,6% | 9,8%
Médecin généraliste 5,1% 7,3%
Ethicien-ne 85% | 7,3%
Travailleur-se social-e 5,1% 6,1% 84 (y
. 0
Sociologue 1,7% | 2,4% Ont été formé pour ou
Pharmacien-ne 3,4% | 2,4% exerce un role « terrain »

Anthropologue 3,4% 2,4%
Musicothérapeute 1,7% 1,2%
Intervenant-e en soins spirituels 1,2%

Ergothérapeute 1,7% 1,2%

S 10 15 20 25

W2021-22 @2024-25 Nombre de MReg




Membres d’un autre réseau thématique
(% des membres)

14,6%

6

Sont membres d’'au
Moins un autre réseau
thématique

RRISIQ
1§ [ J FR— 20,3%
RQRV |[E 16,9% | 13,4%
el ——10% | 12,2%
RQRM 11,9%
CRISE 3,4% 8,5%
RQRD 6,8%
CREGES 1,7% | 6,1%
RRC 6,1%
REPAR 3,4%
RISUQ/CARES 2,4%
RQCP 2,4%
Réseau ODISE 2 4%
Autres résequx | —
0 5 10

22021-22 @2024-25 Nombre de MReg

15

20



Représentation & excellence de nos membres
dans I’écosysteme de la recherche au Québec

62 Affilié-es 66 Membres d’'un CIL,JTI’e réseou @
% a un centre de recherche % de recherche thematique

Présentement titulaires Chercheur-ses boursier-eres @
]_ ]_ % d'une Chaire de recherche O(y (ou équivalent; ou I'ont eté

depuis la création du RQSPAL)

160 Incluant celleux qui I'ont été
A) depuis la création du RQSPAL

3 Subventions actuelles 3 Subvenfions en moyenne/ M@
au total o & chercheurses {é}

Principaux organismes |,
PaUX Org % CRSH = SSHRC
SU bve n TI O ﬂ ﬂ C] |reS r Conseil de recherches en sciences humaines

I R S C C | H R Social Sciences and Humanities Research Council
In h Canadian Institutes
Health Rtsenr(h




Stades de vie étudiés par les membres

(% des membres)

Adultes

Personnes dgées de 65 ans et +
Enfants et Adolescent-es (18 ans et -)
Enfants (< 12 ans)

Périnatal et néonatal (< 1 mois de vie)
Tous stades

Adolescent-es (12-18 ans)

B2021-22 @2024-25

20,3% | 20,7%
15,3% | 14,6%
15,3% | 14,6%

| 13,6% | 11,0%
20 40
Nombre de MReg

60



Groupes de population étudiés par les membres

(% des membres)

Patient-es / usager-éres de soins de santé
Professionnel-les & intervenant-es de la SS$

§ Personnes proches aidantes, famille & proches
Population générale / communauté

Populations vulnérables, minoritaires ou marginalisées
Bénévoles

2021-22 @2024-25

Personnes proches aidantes

Famille
§ Précisions sur la catégorie Général
Personnes proches aidantes,
. Couple/ Dyade
familles & proches ple/ Dy
Fratrie
Ami-es

0

57,6%

61,0%

20 30 40
Nombre de MReg

50

60

61,07



Populations vulnérables, minoritaires ou marginalisées

étudiés par les membres

( % des membres)

Personnes agées

De statut socio-économique ou d’hébergement précaire
Présentant une problématique de santé mentale

De situation géographique éloignée des centres urbains
Issues des communavutés 2SLGBTQIA+

Personnes en situation d’itinérance

Minorités visibles

Ayant une déficience motrice, sensorielle ou intellectuelle
Minorités linguistiques et culturelles

Peuples autochtones (Premieres Nations, Inuits et Métis)
Personnes toxicomanes

Allophones

Personnes mineures

Migrantes, réfugiées ou demandeuses d'asile

14,67

0 5 10

Nombre de MReg

15




Maladies ou troubles spécifiques étudiés par les membres

(% des membres)

SPFV (général)

Cancer

Condition médicale potentiellement fatale (toutes conditions)
Troubles neurocognitifs

Démence

Alzheimer

Maladies neurodégénératives
3 O Multiples co-morbidités
®

Insuffisance cardiaque

- Maladies génétiques/ orphelines/ rares
Conditions / Autres maladies cardiovasculaires
chercheur se en Insuffisance rénale

moyenne MPOC
Trouble du systeme neuro-squelettique

SLA / Sclérose en plaques
SIDA

Trouble du développement
Aucun-e

W2021-22 @2024-25

11,9% | 14,6%

12,2%
6,8% | 9,8%
85% | 8,5%
51% | 8,5%
34% | 7,3%
51% | 6,1%
1,7%
1,7%
1,7%
1,7% | 1,2%

5,1%

22,0% | 26,8%
25,4% | 25,6%

22,0% | 22,0%

36,6%

10 20 30
Nombre de MReg

40

50



Milieux de soins / de vie étudiés par les membres
(% des membres)

Hopitaux universitaires

Domicile 54,2% | 53,7%
Unité de soins palliatifs 39,0% | 42,7%
Maisons de soins palliatifs 44,1% | 41,5%
Communauté 30,5%
4 5 Organismes communavutaires 22,0% | 34,1%
® CHSLD ou Maison des Ainé-es 39,0% | 34,1%
Milieux / Hopitaux communavutaires 30,5% | 29,3%
chercheur se en Unité de soins intensifs 22,0% | 19,5%
moyenne CLsSC 13,6% | 18,3%
Cliniques médicales et GMF 13,6% | 17,1%
Résidence pour personnes dgées (RPA) 15,3%
Tous 13,6% | 11,0%
Ressources intermédiaires (RI) 8,5% |11,0%

Ressources privées en santé 3,4% | 4,9%

o) 10 20 30 40 50 60 /0
B2021-22 @2024-25 Nombre de MReg




Domaines (actuels et passés) étudiés

(% des membres)

Aspects psychologiques et psychiatriques des soins

Soins des personnes dont la fin de vie est imminente
et/ou préparation

Structure et processus de soin

Aspects sociaux des soins

Acquis, compétences et connaissances

Aspects spirituels, religieux et existentiels des soins
Aspects physiques des soins

Aspects culturels des soins

Aspects éthiques, moraux et Iégaux des soins

Aspects épidémiologiques et données

W2021-22 @2024-25

20

40
Nombre de MReg

80



Top 7 des sous-domaines les plus étudiés

2024-25
Qualité de vie

Aspects psychologiques & psychiatriques des soins

4

3%

Qualité de vie
Aspects psychologiques & psychiatriques des soins

1%

proches/ professionnel-les de la SSS

2 Communication avec patient-es/ familles/
Aspects sociaux des soins

3%

Communication avec patient-es/ familles/

proches/ professionnel-les de |a SSS
Aspects sociaux des soins

70

Qualité de vie
Aspects physiques des soins

63

Vécu des proches
Aspects psychologiques & psychiatriques des soins

Vécu des proches
Aspects psychologiques & psychiatriques des soins

66

669

Qualité de vie
Aspects physiques des soins

65%

63

Besoins psychosociaux
Aspects psychologiques & psychiatriques des soins

Vécu des professionnel-les et intervenant-es

de la santé et des services sociaux
Aspects psychologiques & psychiatriques des soins

63

61

Vécu des professionnel-les et intervenant-es

de la santé et des services sociaux
Aspects psychologiques & psychiatriques des soins

Qualité de vie
Aspects spirituels, religieux et existentiels des soins

Besoins psychosociaux
Aspects psychologiques & psychiatriques des soins

57 %

56

Mobilisation des connaissances
Acquis, compétences et connaissances



Aspects physiques des soins

(% des membres)

Qualité de vie

Evaluation et gestion des symptomes

* Symptomes physiques

Développement & validation d’outils/ questionnaires/ échelles
§ Traitements non-pharmacologiques

Traitements pharmacologiques

£ Thérapies complémentaires et alternatives

Observance thérapeutique/ compliance

Polypharmacie et déprescription

Essai clinique

Gestion des symptomes par les personnes proches aidantes

B2021-22 @2024-25

—
32,2%

I 29,3%
o 28,0%
22,0% | 20,7%
23,7% | 18,3%
16,9%
11,9%
13,6%

11,07%

39,0% | 39,0%

0 20 40

Nombre de MReg

60



Aspects psychologiques et psychiatriques des soins

(% des membres)

Qualité de vie

Vécu des proches 67,8% | 65,9%
Besoins psychosociaux 62,7%
Vécu des professionnel-les et intervenant-es de la SS$ 61,0% | 63,4%

Traitements non pharmacologiques et interventions psychosociales 40,7% | 41,5%
Développement & validation d’outils/ questionnaires/ échelles 42,4% | 39,0%

# Symptomes psychologiques 33,9%

Evaluation et gestion des symptémes 37.3%

Fardeau 25.6%
,£ Thérapies complémentaires et alternatives 23,7% | 20,7%
Symptémes neuro-cognitifs 18,6%| 18,3%
Traitements pharmacologiques 22,0% | 18,3%

Processus d'adaptation cognitive 20,3% | 17,1%
Symptémes psychiatriques 13,6%
15,3%

Observance thérapeutique/ compliance 11,9%111,0%

0 20 40 60 80
Nombre de MReg

Essai clinique

Gestion des symptomes par les personnes proches aidantes

W2021-22 @2024-25




Symptémes physiques, psychologiques & psychiatriques

(% des membres)

Tous symptdmes physiques 16,9%
Douleur — 8,3%

Dyspnée

Détresse respiratoire

Fatigue

Constipation

Nausées et vomissements

Cachexie, anorexie

0 5 10 15 20
Nombre de MReg

Anxiété

Tous symptomes psychologiques
Détresse

Dépression

Delirium

B2021-22 @2024-25 Insomnie

0 5 10 15 20
Nombre de MReg




Traitements non-pharmacologiques et interventions

psychosociales &

(% des membres)

Intervention psychosociale

Thérapie cognitive-comportementale
Intervention psychoéducative
Psychothérapie

Physiothérapie

Groupe de soutien

Réalité virtuelle

Soins spirituels

Ergothérapie

Programme éducatif/ informationnel
Neuro modulation et stimulation magnétique
Thérapie assistée par psychédéliques
Outils numériques

Stimulation électrique (TENS)

B2021-22 @2024-25

Nombre de MReg



Thérapies complémentaires et alternatives

(% des membres)

Méditation pleine conscience

Art thérapie

Hypnose

Exercices corps-esprit (Qi Cong, Tai chi, Yoga)
Drogues récréatives a fins médicales
Musicothérapie

Training autogene

Produits naturels

Massothérapie
B2021-22 @2024-25

£

3,7%

4 6
Nombre de MReg




Aspects sociaux des soins
(% des membres)

Communication avec patient-es/ familles/ proches/
professionnel-les de la santé et des services sociaux

40,77 | 40,27
37,3% | 35,47
25,47 | 29,3%

33,97% | 28,07%
28,87 | 25,67

Proche-aidance
Approches familiales

Fardeau

Communavutés bienveillantes/compatissantes

—
—
—
—
—

Besoins liés a I'organisation de la vie quotidienne

Autonomie fonctionnelle 1A RYA VA
Approche de santé publique - Promotion de la santé 14 6%
Impact dans les milieux du réseau social (école, travail, etc.) 11.0%
Littératie 1.7% 9.8%
H2021-22 ([@2024-25 0 20 40 = 50

Nombre de MReg




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

Qualité de vie 55,9%

Sens et valeurs 47,5% | 54,9%
Vécu des professionnel-les et intervenant-es de la SSS 49,2% | 53,7%
Vécu des proches 49,2% | 51,2%

Besoins existentiels et spirituels 27,1% | 46,3%

Douleur/ souffrance totale ou souffrance existentielle 42,4% | 42,7%
Deuils (non liés au déces) 44.1% | 35,4%

20,3% | 24,4%
Interventions spirituelles et existentielles 23,7% | 23,2%

Désespoir et démoralisation

Développement & validation d’outils/ questionnaires/ échelles 23,7% | 19,5%

_£ Thérapies complémentaires et alternatives 15,3% | 12,2%

B2021-22 @2024-25 0 10 20 30 40 50
Nombre de MReg




Aspects éthiques, moraux et légaux des soins
(% des membres)

Ethique des soins

49,2%
Aspect moral
Consentement chez personnes inaptes —

L,

0 10 20 30 40 50
Nombre de MReg

Aspect légal, droits et lois

Objection de conscience

Protection des personnes vulnérables

W2021-22 @2024-25




Aspects culturels des soins
(% des membres)

Valeurs, pratiques culturelles et croyances 45,8% | 43,9%
Déterminants sociaux de la santé 30,5% | 40,2%

Représentation culturelle et sociale

Genre

Religion et spiritualité

Origine ethnoculturelle

Handicaps physiques et psychologiques
Orientation sexuelle et identité de genre
Sécurisation culturelle

Langue, dialecte et communication

Biais inconscients

Discrimination, exclusion et marginalisation
Adaptation culturelle des soins

Peuples autochtones (Premiéeres Nations, Inuits et Métis)
Médecine traditionnelle

B2021-22 @2024-25 0 10 20 30 40
Nombre de MReg




Soins des personnes dont la fin de vie est imminente et/ou
preparation

(% des membres)

Qualité de vie

Vécu des proches

Vécu des professionnel-les et intervenant-es de la SSS
Aide médicale a mourir (AMM)

Planification de la fin de vie et des soins de fin de vie

Devil et post-deuil 45,8%
Evaluation et gestion des symptomes 35,6% | 32,9%
Vieillissement 20,3% | 31,7%

Agonie, le mourir et déces 27,1% | 28,0%

Fardeau 18,6%

Directives médicales anticipées
Rites, rituels, funérailles et célébrations

Sédation palliative 23,7%
Pronostic 13,6% | 14,6%
Protocole de détresse respiratoire 10,2% | 6,1%

Finitude 1,2%

22021-22 @§2024-25 0 10 20 30 40 50
Nombre de MReg




Structure et processus de soins

(% des membres)

Equipe interdisciplinaire

Continuité des soins

Expérience-patient, vécu expérientiel ou satisfaction des soins
Coordination et transition des soins

Décision partagée

Pratiques innovantes

Soins palliatifs précoces

[Patient-e, Personne proche aidante, Citoyen-ne]-partenaire
Impacts sur les professionnel-les et intervenant-es de la SSS
Milieux de soins

Evaluation des programmes cliniques et de la pratique
Information et préférence

Hospitalisation, maintien et soins a domicile

Gestion du systeme de santé

Lieux de déces

Organisation des SPFV

Evaluation de la performance

Economie de la santé

Utilisation de nouvelles technologies

Réalité virtuelle et intelligence artificielle

W2021-22 @2024-25

35,6%
36,6%
35,6% | 32,9%
22,0%
33,9%
32,2%
26,8%
25,6%
23,2%
23,2%

18,67%|20,7%
16,97% | 19.5%

220% | 17,1%
11,9%]12,0%

6,8% | 9.8%

0 10 20 30 40 50
Nombre de MReg




Acquis, compétences et connaissances
(% des membres)

Mobilisation des connaissances
Besoins éducatifs des professionnel-les et intervenant-es de la SSS
Formation et éducation
Développement des compétences
Connaissances et littératie du grand public 30,5% | 29.3%
Evaluation des acquis 153% | 12,2%
Vulgarisation des SPFV 11,0%
Systeme de santé apprenant 6.1%

Communavuté de pratique VA

Besoins éducationnels et formation des bénévoles 3.7%

) ) 0 10 20 30 40 S0
W2021-22 @2024-25 Nombre de MReg




Aspects épidémiologiques et données
(% des membres)

Suivi populationnel

Utilisation des données clinico-médico-administratives
Vulgarisation des SPFV

Big data/ données massives / Mégadonnées

Banque de données et cadre de gestion des données
Indicateurs

Santé publique

Etude de cohorte

Valorisation des données

Ethique liée a I'utilisation des données

Modélisation et biostatistiques

Biobanque

W2021-22 @92024-25

Nombre de MReg




Les eétudes et les etudiant-es des membres

352 Etudes en cours approuvés 1 32 Ftudes en cours ne nécessitant pas
parun CER au fotal d'approbation au CER au total

N 4 Ftudes / chercheur-se en 1 6 Ftudes/ chercheur:se en
‘ o moyenne o moyenne
[0-16] [0-10]
Ftudiant-es aux cycles DONT ,
SUPETreurs SUpervises Membres etudiant-es
2 Ftudiant-es aux cycles
° supeérieurs supervises / 4‘2% A la maitrise

[0-9] chercheur-se en moyenne

57% Au doctorat




RQSPAL | L’infolettre

\A

= Contient les bons coups des
memibres, des faits \ \RQSPAL

d’'actualité, I'annonce de

EN SOIN& PALLI;‘Y 5 [l DE. IN DL VIE

conférences ou congres, etc. oS machenoNs | unes st
= Envoyée bimensuellement par envoi
massif par courriel ==

= 1850 abonné-es

163 infoletires depuis 2018

R FT route requips du RASPAL vous sounatts

Nous vous invitons a partager autour de vous i i
et a vous abonner !

recherchesoinspalliatifs.ca/infolettre/




CONFERENCES
SCIENTIFIQUES
MENSUELLES

&%,
7= \RQSPAL

Conférences mensuelles : Sujets variés & disponibles en ligne !
Podcast Etudiant | Les humains derriére la recherche en SPFV:
Disponible sur I’'ensemble des plateformes numériques

Journée scientifique annuelle RQSPAL : Prochaine le 3 novembre
2025 - Université Laval

Journée scientifique francophone internationale : prochaine
édition en février 2026

=
——
Tout ceci est accessible a tous-tes et ce gratuitement ! LES /‘ //
Pour en savoir plus 5 DERRIERE LA RECHERCHE
. . e EN SOINS PALLIATIFS
www.recherchesoinspalliatifs.ca /

Un balado étudiant du ROSPAL


http://www.recherchesoinspalliatifs.ca/

,ul“
\é" Annonce !

Congres Scientifique Francophone International de recherche en SPV

Description: En collaborafion avec plusieurs regroupements
internationaux, nous voulons mettre en place le premier congres
scientifigue francophone international de recherche en soins palliatifs ef
de fin de vie

Date: Automne 2027
Endroit: d Quebec
Congres sur 2 jours

Partenaires ciblés: SFAP, End-of-Life Care Research Group, FISP,
Plateforme nationale pour la recherche sur la fin de vie




Comment vous impliquer ?

Pour tous-tes : possibilité de joindre le RQSPAL

Demandes d'adhésion :

A tout moment

« Doivent éfre acheminées au directeur exécufif.

« Pour plus de détails :
http://www.recherchesoinspalliatifs.ca/rejoindre-le-rgspal/

« En participant a nos activités de mobilisation des connaissances
(conférence mensuelle, Journée scientifique)

« ENn nous suivant sur les médias sociaux!
e En s'inscrivant a notre infolettre!




Conclusion

 Les initiatives portées par les chercheur-ses du RQSPAL déemontrent
énesopproche holistiqgue et innovante face aux défis complexes
es SPFV

« Le RQSPAL conftribue a une fransformation significative des SPFV au
Queébec

* La recherche en SPFV confribue a construire un avenir ou
chacun-e recolt des soins de qualite, respectueux et equitables

» Ensembile, iels forment un réseau solide qui vise a coconstruire avec
les communautes, les professionnel-les de la santé et des services
sociaux, les chercheur-ses, et surtout, les personnes souffrant de
maladies pouvant limiter leur esperance de vie et de leurs proches,
des solutions innovantes et adaptées




Questions ?

Période d'échanges et de questions!
Nous vous remercions de votre presence!
Francois Tardif

Directeur exécutif - RQSPAL
Francois.tardif@crchudeqguebec.ulaval.ca
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