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Declaration de conflits d’'intéréts reels ou potentiels
Nom des conferenciers:
Francois Tardif et
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Qui d’entre vous nous connait?

Qui d’entre vous étes inscrits a notre infolettre? Qui

d’entre vous nous suivent sur les médias sociaux?
| |




Plan de présentation

» Historique
 Un nouveau reseau de recherche!

» Enjeux de la recherche en soins palliatifs
 Présentation d’'etudes
 Perspectives d'avenir
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People who drowned after falling out of a fishing boat

correlates with

Marriage rate in Kentucky
Correlation 95.24% (r = 0.952407)
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Number of people who drowned by falling into a pool
correlates with
Films Nicolas Cage appeared in
Correlation 66.6% (r = 0.666004)
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Historique

1980-1990 | Mandat de developpement de la recherche ponctuelle/locale

1997-2003 | Reconnaissance provinciale (FRQS)

2000-2008 | Sociobehavioural Cancer Research Network Palliative Care Research Team -
formation

2004-2011 | Reconnaissance nationale et internationale - membres dans deux
subventions des IRSC- NET - Québec

2011 Création de 'ERMOS a Quebec - 20 chercheurs

Juillet 2016 | Début des discussions pour la création d'un réseau

Mai 2017 Creation d’'un reseau thematique provincial = 100 chercheurs + 100
étudiants....
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Pourquoi un réseau quéebecois de recherche?

1. federer les forces vives afin d'accroitre la capacite de recherche
2. accroitre le transfert des connaissances dans les milieux cliniques
3. faire des soins palliatifs un pilier central de la recherche au Québec

Et tout cela passait par un regroupement des chercheurs en une équipe :
le Réseau quebeécois de recherche en soins palliatifs et de fin de vie
(RQSPAL)
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Composition & Mission du RQSPAL

La mission ultime du RQSPAL est d’ameliorer, via la recherche, la qualite,
I'accessibilite et I'equite des soins prodigués aux personnes souffrant de
toute maladie incurable potentiellement fatale. Cette mission s’étend des
le diagnostic ainsi qu‘aux proches et vise a ameéliorer la qualite de vie, a
toutes les etapes de la prestation de soins tout en assumant un leadership
en recherche aux niveaux provincial, national et international.

Développer |'expertise dans la recherche en soins palliatifs et de fin de vie
par le developpement et le transfert des connaissances.
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Optimisation de la recherche reseau

Reésultats

E ________ Y e E
Resultats \E RESULTATS :/ Résultats
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Un réseau qui vise |I'excellence

* Prix Diamant du CHU de Québec — Categorie
Innovation

+ Concours sur des initiatives structurantes

 Concours de participation a des activites
scientifiques nationales et internationales

 Concours interréseaux thématiques [2; réseau sur le
suicide, les troubles de I'"humeur et les troubles
associes - ROSHA et sur la douleur - RQRD]

Prix diamant
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Des ressources communes essentielles pour
les chercheurs

1- Projet base de données cliniques

— But: Offrir une facon standard d’evaluer les besoins psychosociaux et les
symptomes, ainsi que la qualité de vie des patients recevant des soins palliatifs
partout au Quebec afin d’eventuellement faciliter la création de banques de
données communes

— Debute ete 2018

— Revue de la littérature en cours

* Identifier les domaines a évaluer
* Identifier les outils existants

* Identifier les barrieres et facilitateurs a I'implantation et |'utilisation continue de tels outils

&,, — Etude Delphi a venir auprés des membres du RQSPAL
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Des ressources communes essentielles pour
les chercheurs

2- Recension sur les differents modeles d’observatoires dans le domaine
de la santé au Québec et au Canada
- But: jeter les bases de la mise en place d'un observatoire national de la fin de
vie.
- Debut: été 2018
- Recension des écrits

- Prochaine etape : se mailler avec les partenaires majeurs : ministeres,
commission sur la fin de vie, RAMQ, etc.
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Comment vous impliquer?

* Pourtous: Possibilité de joindre le RQSPAL
* Les demandes d’adhesion : n‘importe quel moment et doivent
étre acheminées au coordonnateur. Pour plus de deétails :
* http://www.recherchesoinspalliatifs.ca/rejoindre-le-rqspal/

= En participant a nos activites de transfert des connaissances
(conference mensuelle; journée scientifique!!!);

= En nous suivant sur les medias sociaux!

= Inscrivez-vous a notre infolettre!!!

A
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Enjeux pour la recherche en SPFV

1. Population vulnerable (polypharmacie et polymorbidite)

2. Surprotection du personnel de soins

3.4 de technicalité administrative et de documentation

4. temps de recherche pour les professeurs

5. Retombees du projet de Loi 20 (corps medical) font qu’il y a moins de MDs qui
veulent/peuvent effectuer de la recherche

6. Larestructuration du Réseau de la santé et les retombées (changement de
cadre)

7. L'inaccessibilité des données du réseau de la santeé

8. Difficulté dans I'obtention du financement des études (de + en + compétitif)

\/\
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Polypharmacie et polymorbidite

* Un des buts des etudes : tester I’'hypothese dans un contexte donne
(reproductibilite)

* Poury arriver : Criteres d'inclusion et d’exclusion (aussi pour les dangers
botentiels)

* La polypharmacie et la polymorbidite de la clientele rendent les études
difficiles a étre conduites

A
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La surprotection du personnel

* Attitude positive des patients envers la recherche dans les unites
de soins palliatifs?

* Surprotection du personnel clinique enleve cette autonomie
decisionnelle chez le patient.

* L'absence d'etudes oblige de traiter a tatons (ou de se rabattre sur
« I'art de la médecine » pour étre plus positif)
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Difficulte de financement de la recherche

IRSC
Financement:

Diminution de 7.5% du montant entre 2007 et 2014
Taux de réussite des concours de financement::
2007 = 22%

2016 = 8%

2018 = 9-10%
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Difficulte de financement de la recherche

NIH (USA)
Portion des chercheurs finances de moins de 36 ans:
de 18% (1983) a 3% en 2010.

Cela represente 2 x moins de financement que celui
accorde aux chercheurs de plus de 65 ans.
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Presentation d’etudes effectuees
dans les dernieres annees

&
N

* Beaucoup trop d’etudes en cours de realisation pour les nommer toutes

* Petit rappel : pour realiser une étude, c¢a prend:
* Del's
* Dutemps (de quelques mois a plusieurs annees)
* Des participants (ou de I'acces a des dossiers meédicaux).
* Du personnel pour realiser I'étude

* Exemple de projets pilotes finances par le RQSPAL :

* Echantillonnage d’'études qui furent/sont en cours de réalisation :

A

-\RQSPAL

EEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEE
OINS PALLIAT

21



Resultats d’etudes realisees dans les

dernieres années par des membres du
RQSPAL
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La sedation palliative : Analyse des memoires lies au
projet de loi 52

Chercheuse responsable: Diane Tapp

Objectif : Quelle est la perception des acteurs (civils et professionnels) face a la
sedation palliative?
* Quelle est larelation entre la vision de la sedation palliative et leur position sur L'AMM?

* Est-ce que le fait de connaitre cette pratique a un impact sur leur position/discours par
rapport a 'AMM?

Methodologie : Analyse de I'ensemble des mémoires deposeés lors de la loi 52

\/\
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La sedation palliative : Analyse des memoires lies au
projet de loi 52

Résultats : La sedation palliative est reconnue et ethique. (n=29)
* 46% des memoires favorables a I'AMM, 25% défavorables.

* 38% des professionnels de la sante pour 'AMM, 38% contre.

* 67% des professionnels en soins palliatifs CONTRE I'AMM.

* Sisedation palliative reconnue et ethique : 37,2% CONTRE I'AMM, 20,9% pour
* Sisedation palliative considerée similaire : 57,1% pour I'AMM, 14,3% contre

Conclusion : Le rapport a la sedation palliative est similaire a celui vis-a-vis
I'AMM ou l'euthanasie
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La recherche de sens suite a un cancer : Intervention pour
ameliorer la qualiteé de vie existentielle et globale

Investigateur principal: Pierre Gagnon, Faculté de medecine,
Universite Laval

Objectifs :

* Valider I'acceptabilite du format des interventions chez cette
clientele

* Evaluer l'efficacité des différents formats pour améliorer la
qualite de vie globale et existentielle
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Intervention cognitive-existentielle (ICE)

 |ICE-NM pilote ICE-NM ICE-M pilote ICE-M
N 33 242 36 137

Population Sans meétastases
Format Groupe (2h)|
Individuel (1h)|
Controle
Nbre 12
d’ateliers
\ A

\
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Sans meétastases

Groupe (2h)]
Individuel (1h)|
Controle

12

En phase évolutive

Face a face|
Teléphone|
Controle
(1h)

8

En phase évolutive

Teléphone|
Controle
(1h)

8
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Conclusions

= Taux de satisfaction tres eleves

= Ameélioration de la qualité de vie psychologique, existentielle

et globale comparée aux groupes controles a differents
moments de |'étude

Il semble y avoir des effets plus marqueés chez le format

groupe et le format telephone comparativement aux autres
formats

Potentiel de faisabilité au niveau clinique

(A
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Un modele du processus de preparation a la
perte d'un conjoint

Investigatrice : Emilie Allard (projet de doctorat)

Objectif : Proposer un modele du processus de preparation a la perte d'un
conjoint, et ce, a partir du point de vue de conjointes

Methode : Une etude qualitative de theorisation ancree jumelee a un
processus de modelisation. Des entretiens en profondeur ont eté
realisés avec 11 conjointes de personnes vivant avec un cancer
dont les traitements curatifs ont ete cesses

\RQSPAL

EEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEE 28



Un modele du processus de preparation a la
perte d'un conjoint

Resultats obtenus :

®* Chaque changement vecu ou observe dans la trajectoire de maladie du conjoint entraine
une remise en question de l'identité des conjointes et les engage dans des processus
recursifs de negociation de leurs rdles sociaux et de redéfinition du sens qu'elles
attribuent a leur identité, a leur vie et a leur futur

* Preparation a la perte d'un conjoint =
— Processus visible (gestion de la medication);

— Processus invisible (réflexions existentielles), auquel les professionnels de la sante
doivent s’intéresser s'ils veulent comprendre I'experience des conjointes et leur
apporter un soutien adequat.
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Etendre I'aide médicale a mourir aux personnes
inaptes : qu’en pensent les personnes concernées

Chercheuse : Gina Bravo, Universite de Sherbrooke

Objectif :
®* Comparer les attitudes de quatre groupes face a I'idéee d’étendre I'aide medicale
a mourir aux personnes inaptes a consentir, dans certaines circonstances

Methode:

* Enquéte panquébeécoise par questionnaire postal et electronique employant de
courtes vignettes cliniques.

® Les groupes: Ainés (n = 317), Proches-aidants (n = 306), Infirmieres (n = 291) et
Medecins (n = 136)
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Acceptabilité de I'aide médicale @ mourir pourun ... ©naBravo

. , . . Patient inapte présentement inadmissible
[ Patient apte présentement admissible ] [ ptep
100 90% 91%
100= (o)
859 0 83%
% BB%  gay gy 76%
809
g G0 g
g
40
20
Ainés Proches-aidants Infirmiéres Medecins
N
Ainés Proches-aidants Infirmiéres Médecins . .
m Encore plusieurs gy Quelques semaines
& années a vivre seulement a vivre
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http://www.alzheimer.ca/fr

Profils lies a I'age de la douleur et des symptomes
sensoriels induits par la taxane chez les femmes
recevant une chimiotherapie pour le cancer du sein

Investigatrice principale: Lynn Gauthier, Faculte de Medecine,
Universite Laval

Objectif:
1- Examiner les tendances relatives a I'age pour la douleur et les
autres symptomes sensoriels presents suite a un traitement a

base de taxane pour le cancer du sein (CS);
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Méthode

Des femmes plus jeunes (<60 ans) et plus agées ( > 60 ans) recevant, de facon néoadjuvante
ou adjuvante, une chimiothérapie incluant de la taxane pour le traitement d’un cancer du sein:

TO T1

Pré-chimio Post dernier
cycle

l—'—l

- Questionnaires auto-rapportés : NPCl, douleur, bien-étre psychosocial, sommeil et fatigue

- Test sensoriel quantitatif : thermique, vibration, toucher
- Evaluation physique : évaluations cliniques des NPCI, équilibre, chutes, douleurs
- Facteurs biomédicaux, cliniques et démographiques

RQSPAL
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Resultats

Douleur neuropathique selon SF-MPQ-2

=—=Femmes plus jeunes (<60 ans) ==Femmes plus dgées (=60 ans)

3
2,5
2
1,5
1
0,5
0
Pre-traitement par taxane Post-traitement par taxane

ANOVA a mesures répétées, facteur groupe d’age inter-sujets
Interaction age x temps: F(; g5 = 4.8, p<.03

Effet majeur temps: F(; ¢y =39.6, p<.01

Effet majeur age: F(;65=4.2, p<.04



Resultats
FACT-Taxane

==Femmes plus jeunes (<60 ans) ==Femmes plus agées (260 ans)

60
50
40
30
20
10

Pré-traitement par taxane Post-traitement par taxane
Interaction age x temps: Fj; ;) = 3.4, p <.07
Effet majeur temps: F; 7 =97.9, p £.0001
Effet majeur age: F; 57)= 5.6, p <.02
Note: Des scores plus faibles représentent une
plus grande sévérité de NPCI



Resultats

Douleur non-neuropathique selon SF-MPQ-2 & Intensite
de la douleur selon BPI

===Femmes plus jeunes (<60 ans) smwFemmes plus dgées (=60 ans) e==Femmes plus jeunes (<60 ans) e=mFemmes plus agées (260 ans)

o~ 3 B 3,5

g & 3

2,5 5

z 3 2,5

v 3

g 2 3 2

g ©

= 1,5 o 1,5

[} O

s 1 |

o c

e (0,5 o 0,5

c =

2 0 0

Pré-traitement par Post-traitement par Pré-traitement par Post-traitement par
taxane taxane taxane taxane

Interaction age x temps: F{LE?] =9 p< .4 Interaction age x temps: F[1,55} =1.76,p<.2
Effet majeur temps: F, ;) =48.3, p <.0001 Effet majeur temps: F; ¢y = 12.9, p <.0001

Effet majeur age: Fie7=0.4,p<.5 Effet majeur age: Fiies)=0.5,p<.5



Les cliniques de santé familiale offrent-elles des soins palliatifs de
qualite en Ontario et dans I'est du Quebec?

* Investigateur principal : Bruno Gagnon MD MSc, Universite Laval

 Objectif : Etudier la mesure dans laquelle les cliniques de santé
familiale de I'Ontario et de I'est du Quebec offrent des soins
palliatifs.

e Devis d’étude : Etude transversale

* Participants : Les dirigeants d'un groupe selectionne de cliniques de
sante familiale de I'Ontario et de I'est du Québec qui fonctionnent
selon un mode de recrutement des patients.

*‘\Z'\RQSPAL
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Acces et usage des ressources en soins palliatifs au sein des cliniques

Gestion des cas palliatifs et services de soins infirmiers en CASC 91 (89%) 88 (86%) NA NA
Equipe de consultation en soins palliatifs dans la communauté 68 (67%) 65 (64%) 13 (41%) 12 (38%)
Inflr.m|.eres praticiennes spécialisees des CASC dediées aux soins 55 (54%) 43 (42%) NA NA
palliatifs

Me.decms. spemallses en soins palliatifs (qui prendront en charge les 57 (56%) 45 (44%) 12 (39%) 12 (39%)
soins palliatifs)

Centre d'hébergement pour les patients en fin de vie 49 (48%) 39 (38%) 22 (69%) 19 (59%)
Progrgmmes communautaires de soins palliatifs (centre de jour, soins a 42 (41%) 35 (34%) 20 (63%) 18 (56%)
la maison, etc)

Unité de soins palliatifs (pour les cas complexes) 43 (42%) 34 (33%) 17 (57%) 17 (57%)

*Seulement 32 des 39 cliniques du Québec ont répondu a ces questions.
Abbréviations CASC: Centres d’accés aux soins communautaires — N/A : Non-applicable.
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Evolution des soins palliatifs de fin de vie pour les adultes (18
ans et plus) au Québec sur les 15 dernieres années

* Investigateur principal : Arnaud Duhoux (PhD, FSI, UdeM) Cochercheurs : Marjorie
Tremblay (MD), Elisa Pucella (MD), Bernard- Slmon Leclerc (PhD, CIUSSS NIM) et

Emilie AIIard (PhD, FSI, UdeM)

* Objectif : L'objectif ultime de ce projet de recherche est de contribuer a I'amélioration
de la qualité et de 'accessibilite des soins palliatifs de fin de vie au Quebec. Le projet

vise a :
1. Dresser un portrait de |'evolution des soins palliatifs de fin de vie au Quebec sur les 15
dernieres annees;

2. Mener une consultation d'experts pour interpreter les resultats et emettre des
recommandations pour I'ameélioration des soins palliatifs de fin de vie au Quebec.

* Type d’étude : Etude longitudinale (données « RAMQ » du SISMACQ (INSPQ))
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30 - - S Y — - s
Figure 1: Proportion de décés a domicile parmi les personnes décédées

susceptibles de bénéficier de soins palliatifs de fin de vie, survenus au
Québec entre 2002 et 2016 chez les adultes (18 ans et plus), données
25 X VT =
— préliminaires. Source: INSPQ

20 Exemple de resultat:
taux de deces a

15 d . _I
10 M 43 S -
@ 5 S D Do
5
0
2002 2004 2006 2008 2010 2012 2014 2016
& A Note : les resultats présentés ci-apres sont preliminaires et pourraient étre différents
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Etudes en cours de réalisation
(financees par le RQSPAL)
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Josee Chenard

Titre : L'expéerience de peres ayant un enfant atteint d’une condition médicale complexe —
une realité encore meconnue

Objectif 1 : Connaitre et approfondir la fagon dont ces peres vivent la paternité en contexte
de la CMC de I'enfant

Objectif 2 : Répertorier les strategies d’adaptation de ces peres

Objectif 3 : Comprendre la maniere dont le personnel médical et psychosocial agit avec eux
Objectif 4 : Définir leurs besoins et le soutien souhaite

A
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Pierre Gagnon

Titre : S'outiller pour bien communiquer en contexte de cancer avance

Objectif 1 : Developper une intervention psychoéducationnelle de 3 ateliers sur les
habiletés communicationnelles en contexte de cancer avancé pour les dyades
patients proches ou les patients seuls; Evaluer la satisfaction et la faisabilité de sa
mise sur pied

Objectif 2 : Explorer les effets preliminaires de cette intervention sur les patients et
leurs proches (sentiment de contrdle et autonomie, communication, qualite de vie,

soutien social, detresse emotionnelle)

A
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Serge Sultan

Titre : Etude préparatoire a la construction d’un outil d’évaluation formelle de |a
Qualite de Vie en soins palliatifs pediatriques

Objectif 1 : Valider la description des dimensions de la QdV dans le contexte des SPP
en oncologie du point de vue des enfants et leurs parents

Objectif 2 : Construire un outil de la mesure de la QdV a destination des patients,
familles et soignants

{7 RQSPAL
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Alain Legault et Johanne Heébert

Titre : Adaptation d'un outil pour dresser l'inventaire des besoins de formation continue
en SPFV et evaluation de differentes strategies pour l'utiliser dans les
CISSS/CIUSSS du Quebec

Objectif 1 : Adapter I'lnventaire des besoins prioritaires de formation des intervenants du
Nunavik au contexte plus large des SPFV dans tout le Quebec

Objectif 2 : Pretester la nouvelle version aupres d'un CISSS et d'un CIUSSS

(
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Annie Janvier

Titre : Développement de pratiques exemplaires en soins palliatifs perinataux pour le
Quebec

Objectif 1 : Implanter un curriculum de formation interdisciplinaire et de

fonctionnement (décisions de niveaux de soins, évaluation du confort, suivi
de deuil)

Objectif 2 : Evaluer le modéle en collaboration avec des parents

A
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Bruno Gagnon

Titre : Caracteériser la perte cognitive et le ralentissement psychomoteur chez des
patients avec cancer avance ne souffrant pas de delirium

Objectif 1 : Determiner comment le ralentissement psychomoteur et la perte cognitive
sont definis dans la litterature

Objectif 2 : Caracteriser I'expérience subjective du patient présentant des signes
cliniques

Objectif 3 : Inventorier les caracteristiques cognitives et comportementales associees

A
(

“\RQSPAL

RESEAU QUEBECOI!S DE RECHERCHE 47
EN SOINS PALLIATIFS ETDE FIN DEVIE



Diane Tapp et Gina Bravo

k\

Titre : Connaissances, attitude et representation de la sédation palliative continue et de
I'aide médicale a mourir au Quebec : Etude pilote transversale mixte

Objectif 1 : Comparer les connaissances et attitudes des Quebecois en matiere d'AMM
et de SPF

Objectif 2 : Evaluer I'influence des connaissance sur I'attitude

Objectif 3 : Explorer autres elements et variables pouvant influencer I'attitude
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Perspectives d’avenir : Projection pour 2019-2020

* Poursuite d'un programme de projets pilotes

* Poursuite du programme de concours d‘aide financiere aux etudiants du
RQSPAL (congres et stages)

* Poursuite des plateformes de ressources communes
* Attention particuliere a I'augmentation des retombees aupres des etudiants

* Troisieme journee scientifique : 4 octobre 2019 — Milieux de soins palliatifs

* Mise en place plus active de collaborations externes (international, national et
interréseav)
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Conclusion

* Plusieurs enjeux importants sont presents lorsqu’on effectue de la
recherche en SPFV

» Lafederation des forces vives de recherche au Québec devrait
accroitre la capacite de recherche et ainsi produire plus de
resultats

* Les soins offerts a la clientele en soins palliatifs pourront donc étre
bonifies par le transfert des connaissances = retombees vers les
milieux cliniques
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Qui d’entre vous allez vous inscrire a notre infolettre? Qui
d’entre vous allez nous suivre sur les médias sociaux?
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Discussions /| Commentaires / Reflexions

Si cela vous intéresse de faire partie du reseau, contactez-moi!

Francois Tardif

Coordonnateur du Reseau quebeécois de recherche
en soins palliatifs et de fin de vie - RQSPAL
Francois.tardif@crchudequebec.ulaval.ca

418-525-4 444, pOste 16163

www.recherchesoinspalliatifs.ca
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