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Points saillants de l’Initiative sur les soins  
palliatifs et les soins de fin de vie

Ce que l’initiative a permis de réaliser

Faire participer 18 partenaires et concentrer des ressources considérables, ainsi que l’attention nationale, sur un besoin en 
santé essentiel, mais négligé auparavant.
Mettre en place des équipes qui se sont révélées d’excellents modèles d’application intégrée des connaissances à l’œuvre.
Créer une capacité de recherche clinique importante, fonder une collectivité de chercheurs ayant très peu d’expérience en 
recherche, mais expérimentée en ce qui concerne la pratique des soins de santé et la prise de décisions.
Améliorer considérablement la recherche sur les soins palliatifs et les soins de fin de vie (SPSFV) tant du point de vue de la 
quantité que de la qualité.
Établir des partenariats solides et efficaces avec les groupes d’utilisateurs, notamment les décideurs et les patients.
Produire des résultats qui sont intégrés aux lignes directrices en matière de pratique, à la formation des professionnels de la 
santé et aux discussions sur les politiques.













Qu’avons-nous appris?

La recherche sur les SPSFV est en grande mesure appliquée, axée sur la pratique et entreprise essentiellement par des four-
nisseurs de soins et non par des chercheurs universitaires.
La plupart des chercheurs sur les SPSFV travaillent donc en dehors de la sphère normale de financement ou d’influence 
habituelle des IRSC, mais la structure des Équipes en voie de formation (EVF) est particulièrement efficace pour assurer 
l’intégration des utilisateurs, des collectivités et des collaborateurs principaux issus d’autres milieux que des milieux univer-
sitaires dominants.
Les stagiaires en SPSFV sont pour la plupart des professionnels de la santé bien établis, non de jeunes étudiants, qui cherch-
ent à améliorer leur propre pratique clinique, ainsi que leur gestion et leur prise de décisions en matière de politiques.
Les équipes représentent une façon extrêmement gratifiante et efficace de réaliser des recherches sur les SPSFV, mais il faut 
énormément de temps pour établir une certaine confiance au sein de celles-ci et les faire fonctionner, et ce temps n’est pas 
valorisé par les employeurs.
Les bailleurs de fonds et les bénéficiaires de subventions doivent planifier leur stratégie de sortie dès le premier jour, et com-
mencer à bâtir une collectivité durable qui survivra au cycle de financement stratégique.











Quelles sont les possibilités pour l’avenir?

Saisir les résultats de la recherche et en faire la synthèse sous une forme transférable et utilisable.
Organiser une réunion suite à l’initiative avec les membres de la collectivité des SPSFV afin de lancer des processus qui per-
mettront de mettre ces résultats en pratique et de commencer à planifier l’avenir de la collectivité.
Créer un soutien permettant de libérer du temps à consacrer à la recherche et encourager la création de postes qui appuient 
les chercheurs cliniciens dont le travail se base sur la pratique, comme les stagiaires en SPSFV qui se chargent de l’application 
intégrée des connaissances.
Saisir et partager les enseignements tirés des riches expériences des EVF dans la formation de partenariats, l’intégration de 
l’AC et l’établissement d’approches de recherche communautaires.
Définir les résultats souhaités de la recherche translationnelle et concevoir de nouvelles mesures permettant d’évaluer les 
réalisations par rapport à de tels résultats.













- ii -

Répercussions de l’initiative sur les soins palliatifs et les soins de fin de view Répercussions de l’initiative sur les soins palliatifs et les soins de fin de view Répercussions de l’initiative sur les soins palliatifs et les soins de fin de view 

Conclusions de l’Initiative sur les soins palliatifs et 
les soins de fin de vie

Répercussions sur le programme de recherche
Dans les milieux de la recherche ou des soins de santé, on ne consacrait que peu d’attention aux soins 

palliatifs et aux soins de fin de vie (SPSFV) lorsque le nouvel Institut du cancer (IC) des Instituts de recher-
che en santé du Canada (IRSC) les a placés au sommet de sa liste de priorités, en 2003. Les répondants 
ont félicité les membres de l’Institut pour leur courage et leur leadership dans le parrainage de la recher-
che sur les SPSFV et pour avoir démontré à l’aide d’arguments convaincants qu’il existait une juxtaposi-
tion idéale entre un besoin sanitaire considérable et des perspectives de recherche importantes.

Le budget de l’Institut consacré à la recherche stratégique ne représente qu’une très petite propor-
tion du financement considérable et complexe que le Canada consacre à la recherche sur le cancer; 
son conseil pensait que « nous avions besoin de quelque chose qui ne soit pas seulement cumulatif 
mais également audacieux, comparé à l’investissement dans la génomique ou l’imagerie, domaines dans 
lesquels l’IC n’aurait que peu de valeur ajoutée ». En investissant une part importante de son financement 
stratégique dans les SPSFV, l’Institut a été en mesure d’avoir une incidence énorme dans ce domaine.

La recherche sur les SPSFV présente des défis importants et uniques sur les plans méthodologiques, 
logistiques et éthiques. Elle concerne des populations extrêmement vulnérables et nécessite donc du 
personnel hautement qualifié, ce qui augmente son coût et sa complexité. La collectivité des praticiens 
dans le domaine des SPSFV est elle-même nouvelle, et peu de ses membres possèdent une formation en 
recherche. Pour ces raisons, et aussi pour beaucoup d’autres, le Canada compte très peu de chercheurs 
en SPSFV. Les répondants ont qualifié de courageuse et risquée la décision de concentrer la plupart des 
ressources de l’IC à cette seule initiative. Cependant, l’Institut a entrepris toute une gamme d’activités 
afin de maximiser les répercussions de son investissement dans la recherche sur les SPSFV. Son approche 

Alberta Cancer Board Institut des services et des politiques de la santé des IRSC
British Columbia Cancer Agency Institut du développement et de la santé des enfants et des adolescents des IRSC

Alliance canadienne pour la recherche sur le cancer du sein Institut des neurosciences, de la santé mentale et des toxicomanies des IRSC
Action cancer Manitoba Direction de l’application des connaissances des IRSC

Institut de la santé des Autochtones des IRSC Santé Canada
Institut du vieillissement des IRSC  Fondation des maladies du cœur

Institut du cancer des IRSC Institut national du cancer du Canada

Institut de la santé circulatoire et respiratoire des IRSC Association nationale du cancer des ovaires

Institut de la santé des femmes et des hommes des IRSC

L’Initiative sur les soins palliatifs et les soins de fin de vie (SPSFV) a été conçue par l’Institut du can-
cer des Instituts de recherche en santé du Canada en collaboration avec les 18 partenaires énumérés 
ci-après. Ses objectifs étaient d’appuyer l’infrastructure, d’accroître la collaboration en recherche interdis-
ciplinaire, d’encourager le développement des chercheurs en début de carrière et d’attirer des stagiaires 
dans ce nouveau domaine. Depuis 2004, l’initiative a permis de financer 19 projets pilotes, 10 subven-
tions d’équipe en voie de formation (EVF), une bourse de transition de carrière et un programme de 
formation stratégique (ISFRS). Financée à hauteur de 16,5 millions de dollars sur une période de six ans, 
l’initiative représente le plus important investissement dans la recherche en SPSFV au monde.
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globale des interactions entre la consultation, la planification et la mise en œuvre lui ont valu des 
éloges enthousiastes de toutes les personnes que nous avons interrogées.

Répercussions sur la productivité et la qualité de la recherche
Depuis la création de l’Institut, le soutien des IRSC à la recherche sur les SPSFV a été multiplié par 

six, passant de moins de 100 000 $ à presque 6 millions de dollars; ces fonds ont été investis dans les 
quatre domaines thématiques, mais surtout dans la recherche clinique. Environ 60 % du financement 
des IRSC vient de l’extérieur de l’initiative. Les projets pilotes ont attiré de nouveaux chercheurs vers 
les SPSFV, ont triplé leur productivité et ont largement dépassé les attentes lorsque 2/3 d’entre eux 
ont obtenu des subventions de suivi de la part des IRSC. L’Institut a clairement stimulé une activité 
considérable dépassant ses propres limites budgétaires, et la recherche sur les SPSFV est en pleine 
croissance et participe aux concours des IRSC.

Résultat : le Canada a presque doublé sa part des publications sur les SPSFV dans le monde entre 
2004 et 2009, qui a atteint 8 %, soit presque deux fois l’ensemble de la part mondiale du Canada dans 
les publications de recherche. Le financement d’EVF a déjà considérablement accru la productivité 
des chercheurs principaux (CP) au sein des EVF. Non seulement leur productivité a-t-elle doublé, mais 
leur part des publications – dont le nombre s’accroît rapidement – dans le domaine des SPSFV au 
Canada est passée de 29 % à 37 %. Dans l’ensemble, les chercheurs de l’initiative (et pas seulement 
les chercheurs principaux des EVF) ont représenté la moitié de toutes les publications canadiennes 
sur les SPSFV entre 2006 et 2008, et 70 % de l’augmentation de la productivité du Canada en matière 
de recherche.

Les mesures évaluant le nombre de cita-
tions montrent que les articles canadiens sur 
les SPSFV ont des répercussions importantes : 
par exemple, les articles canadiens sont cons-
tamment surreprésentés parmi les 40 articles 
les plus cités dans le domaine. Les CP des EVF 
ont collaboré avec 50 % plus de chercheurs que 
la moyenne du Canada, et deux fois plus que la 
moyenne générale sur les SPSFV. Le milieu de 
la recherche sur les SPSFV, qui était auparavant 
isolé, est maintenant bien branché au niveau 
international, puisque des co-auteurs interna-
tionaux ont participé à presque 40 % des arti-
cles canadiens.

Au Canada, les SPSFV sont fortement basés 
sur la pratique et axés sur la mise en œuvre, car 
« pratiquement tous les chercheurs en SPSFV 
sont également des fournisseurs de soins ». 
Une étude réalisée au Royaume-Uni confirme 
cette impression et identifie la recherche sur les 
SPSFV au Canada comme la recherche la plus 
« axée sur les aspects cliniques » au monde.
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Répercussions sur la capacité de recherche
Le principal objectif de cette initiative était de créer une capacité de recherche. Les pairs examina-

teurs, les chercheurs et les décideurs partenaires ont tous convenu que des améliorations considéra-
bles ont été apportées tant à la quantité qu’à la qualité de la recherche sur les SPSFV au Canada. Par 
exemple, le nombre d’auteurs canadiens uniques a doublé depuis le lancement de l’initiative (il est 
passé d’environ 540 à environ 1090).

La « jeunesse » de cette collectivité, en termes d’expérience en recherche, est remarquable : bien 
que l’initiative, comme prévu, ait amené quelques chercheurs d’expérience à concentrer leur ex-
pertise sur les problématiques liées au SPSFV, la majorité de la capacité de recherche sur les SPSFV 
ajoutée vient de nouveaux chercheurs. Par exemple, la moitié des dix auteurs canadiens en SPSFV les 
plus productifs à l’heure actuelle n’avaient encore rien publié dans quelque domaine que ce soit entre 
2001 et 2003. La grande majorité des chercheurs actuels qui reçoivent un financement des IRSC pour 
leurs recherches sur les SPSFV n’avaient encore reçu aucune subvention de fonctionnement des IRSC 

entre 2001 et 2003.
L’ampleur de la collectivité de la recherche sur les SPSFV, ainsi que sa 
croissance actuelle, en dehors de la sphère d’activité et d’influence tra-

ditionnelle des IRSC, représente une autre conclusion inattendue. Par 
exemple, malgré l’augmentation massive des dépenses consacrées 

aux SPSFV, la proportion d’auteurs canadiens publiant des articles 
sur les SPSFV qui reçoivent un financement des IRSC a en réa-
lité décliné depuis 2001, passant de 40 % à 34 % (de 218/540 à 
367/1 090).

Les répondants indiquent invariablement que la recherche 
sur les SPSFV est la plupart du temps axée sur la mise en œu-
vre, entreprise principalement par des professionnels de la 
santé dans l’exercice de leurs fonctions cliniques, et financée 
en grande partie par des ressources internes ou locales. Cette 

description correspond à nos conclusions, c’est-à-dire que la ma-
jorité des chercheurs publiant des articles sur les SPSFV le font 

sans bénéficier du soutien des IRSC. Cependant, nous croyons que, 
par le biais des EVF, les IRSC atteignent indirectement bien plus de 

personnes que ce que n’indiquent les chiffres officiels, et parviennent 
à développer l’intérêt et les aptitudes pour la recherche d’une baste gam-

me de professionnels de la santé (collaborateurs, partenaires et stagiaires) qui 
n’avaient pas accès au financement des IRSC à titre de chercheurs mais qui représen-

tent tout de même une proportion importante de ces 66 % d’autres auteurs. L’annulation du concours 
ouvert de subventions d’équipe signifie la disparition d’un important programme de mentorat, de 
démonstration et de collaboration et pourrait réduire considérablement la productivité future de ces 
auteurs supposément « non financés par les IRSC ».

Répercussions des EVF et de l’ISFRS sur la formation
Les EVF se sont révélées être des pôles de formation fructueux pour les étudiants et les jeunes 

chercheurs. Elles offrent un vaste éventail de personnes-ressources et d’expériences, ainsi que des 
mentors et une infrastructure de recherche, qui peuvent faire accélérer la formation ou la progres-
sion d’un jeune chercheur, et se traduire par une crédibilité accrue et un avantage concurrentiel au 
moment de la recherche d’un emploi ou de la présentation d’une demande de bourses et de sub-
ventions. Les stagiaires ont tous décrit leur formation au sein d’une EVF et de l’ISFRS comme une 
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« expérience bien plus importante » disant qu’il existait 
d’énormes différences entre leur formation et celle des 
autres (dans leur cohorte), ajoutant qu’ils avaient béné-
ficié d’énormes avantages. Cependant, le travail d’équipe 
peut nuire à la progression d’une carrière : « Je peux 
progresser plus rapidement en travaillant au sein de ce 
groupe, mais mon directeur aimerait que je sois le seul à 
signer les articles. »

Les caractéristiques les plus frappantes des stagiaires 
en SPSFV interrogés sont la maturité et l’expérience dont 
ils font preuve. Une proportion considérable des stagiaires 
attirés par les EVF et l’ISFRS étaient des professionnels de 

la santé en exercice (des infirmiers, des travailleurs sociaux, des psychologues et autres), la plupart 
possédait des dizaines d’années d’expérience et ayant occupé des postes de direction au sein du sys-
tème de santé. Ces stagiaires sont à la recherche d’une progression de carrière très différente de celle 
des nouveaux doctorants et postdoctorants-types.

Plutôt que de chercher à franchir les premières étapes 
menant à la titularisation, la plupart souhaitent con-
tinuer à être des instigateurs de changement au sein du 
système de santé, idéalement en partageant leur temps 
entre la recherche et les soins, afin d’identifier les prob-
lèmes et d’être en mesure de les résoudre. Les stagiaires 
en SPSFV disposent de la crédibilité leur permettant de 
retenir l’attention des fournisseurs de soins de santé et 
d’atteindre les populations, ainsi que les compétences et la réputation nécessaires à la mise en œu-
vre des résultats : il s’agit de l’application des connaissances (AC) intégrée en action. Cependant, de 
tels postes sont très rares dans le système des soins de santé, et les bourses salariales ne permettent 
pas à ce type de chercheurs à temps partiel de bénéficier du temps libre nécessaire à la réalisation 
de la recherche. En conséquence, seuls quelques stagiaires en SPSFV accèdent à des postes où leur 
formation pourrait servir, c’est-à-dire où ils pourraient faire de la recherche puis mettre en œuvre les 
résultats de cette recherche.

Répercussions du travail au 
sein des EVF

Les chercheurs ont loué l’approche des EVF, 
en convenant que leur travail était « amélioré 
par les nombreuses perspectives qu’elles of-
frent. La richesse des idées de recherche ainsi 
que la grande variété des approches de la ré-
solution de problèmes émanaient principale-
ment de cette culture interdisciplinaire. » Les 
participants aux EVF ont admis que des sub-
ventions individuelles de fonctionnement au-
raient été loin d’avoir le même impact. Pour 
parvenir à un véritable travail d’équipe inter-
disciplinaire, il faut une certaine confiance, et 
cette dernière ne peut être obtenue que par 
le biais d’un énorme (les EVF répéteraient, 

« J’ai obtenu du temps libre pour accomplir 
mes tâches cliniques (6 mois, mais c’est 
suffisant!); je suis le seul infirmier à avoir 
jamais obtenu l’une de ces bourses des 
IRSC, qui m’a ensuite permis de recevoir 
ma subvention actuelle. » Pour ce nouveau 
chercheur, un investissement des IRSC de 
25 000 $ en temps consacré à la recherche 
a permis d’obtenir plus de 300 000 $ de 
financement venant de subventions ouvertes.

« La collaboration a connu une amélioration 
fantastique.  L’EVF a permis d’embaucher du 

personnel et à des personnes de voyager afin 
de se réunir de façons qui n’auraient jamais 

été possibles auparavant. »  CP d’EVF

2001-3 2006-8

La copublication des membres des EVF de 
l’initiative SPSFV : chaque ligne représente une 
copublication et chaque couleur une équipe dif-

férente
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“Interdisciplinary teams… keep you grounded 
in what you’re trying to achieve, in what’s 
really important to this population.  When I 
work with this group, I know it will be highly 
relevant and able to be applied.” NET New 
Investigator

énorme) investissement en temps, consacré à la communica-
tion, particulièrement en face à face, que les équipes sont 
les seules à être en mesure de financer. La structure des EVF 
se prête particulièrement bien à l’intégration des utilisateurs 
des connaissances, et elle permet d’appuyer de nombreux 
collaborateurs importants et groupes d’utilisateurs qui, seuls, 
ne pourraient pas accéder aux financements ou aux projets 

des IRSC. Malheureusement, les chercheurs trouvent toujours que ces activités de leadership nuisent à 
leur titularisation et à leur promotion, et ils pressent les IRSC d’agir encore plus pour influencer les univer-
sités afin qu’elles valorisent les types d’activités de recherche que les IRSC veulent les voir poursuivre.

Répercussions sur l’AC
En dépit d’un appel de demandes qui n’incluait pas d’exigences en matière d’AC, toutes les EVF ont fait 

participer substantiellement les groupes d’utilisateurs à leurs travaux, assimilant ainsi l’EVF elle-même 
dans la structure principale du transfert intégré des connaissances. Bien que certains chercheurs en SPS-
FV aient encore tendance à penser que le rôle essentiel de leur partenaire est de disséminer les con-
naissances à la fin de la subvention, tous les partenaires que nous avons interrogés considèrent que leur 
temps est mieux investi lorsqu’il est consacré à la phase initiale stratégique du programme de recherche. 
Nous croyons que les EVF ont permis de tisser des liens étroits entre les chercheurs, les professionnels 
de la santé, les gestionnaires, les responsables des politiques, et les groupes d’utilisateurs, et qu’elles 
investissent dans l’application continue des connaissances afin de maximiser les bénéfices potentiels de 
ces innovations. Les EVF se sont révélées être des utilisateurs prolifiques du soutien qu’offrent les IRSC à 
l’AC, puisqu’elles ont reçu plus de 30 subventions d’AC.

Répercussions sur l’infrastructure de soutien de la recherche
Les IRSC ont créé un groupe de pairs examinateurs expressément pour la recherche en SPSFV, mais 

bien que les chercheurs aient reconnu que ce groupe est extrêmement important, ils ne font pas encore 
appel à lui en grand nombre. L’idée très répandue selon laquelle certains types de recherches n’ont pas 
été examinés de manière appropriée par ce groupe constitue une inquiétude permanente. Notre analyse 
approfondie montre que le groupe fonctionne bien et qu’il ne fait pas l’objet de partis pris importants. 
Néanmoins, cette préoccupation qui persiste tant chez les candidats que chez les membres du groupe eux-
mêmes révèle qu’il faudrait porter une attention constante à la composition et à l’expertise du groupe.

L’Institut du cancer, Santé Canada ainsi que la collectivité de la 
recherche ont entrepris diverses tentatives formelles et informelles 
d’établissement de réseaux avec la collectivité des SPSFV. Ces ef-
forts semblent caractérisés par une profusion de bonnes intentions, 
mais aussi par un manque de suivi des participants et des bailleurs 
de fonds. La mobilisation des dirigeants est indispensable à de tels 
efforts, mais les EVF, au stade des premiers balbutiements, avaient 
peu de ressources à consacrer à des actions qui ne produiraient pas 
de résultats immédiats. Bien que les partenaires de l’initiative aient 
encouragé ces efforts de liaison, il n’y a pas eu, en fin de compte, 
de soutien institutionnel aux ressources nécessaires. On constate à 
présent une forte volonté de maintenir et d’améliorer les connex-
ions au sein de la nouvelle collectivité des SPSFV, même si certains 
croient qu’il est déjà trop tard.

Participants.à.la.réunion.d’examen.
à mi-parcours des subventions aux 
équipes.en.voie.de.formation.(EVF),.

Toronto, 7 novembre 2007
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Maximiser le retour sur l’investissement de l’Initiative sur les 
soins palliatifs et les soins de fin de vie

Les réalisations découlant de l’Initiative sur les SPSFV sont impressionnantes à ce jour, mais les 
gains sont fragiles. La capacité créée pourrait être perdue au profit de la pratique des soins de santé 
ou de domaines de recherche ou de perspectives de travail en équipe mieux financées, ou elle pour-
rait tout simplement ne jamais réussir à atteindre la prochaine étape permettant de parvenir à la 
compétitivité selon les critères des IRSC. Les équipes et les partenariats établis avec tant de difficultés 
peuvent se défaire sans un soutien continu. La collectivité est encore réduite et dispersée dans tout le 
Canada, et elle doit être mieux branchée afin de maximiser la synergie en recherche et l’échange des 
connaissances si l’on veut obtenir des résultats en matière de santé. Enfin, pour avoir une incidence 
véritable sur la pratique à l’échelle nationale, les conclusions de l’initiative, dans leur ensemble, doiv-
ent être réunies et préparées pour être communiquées aux utilisateurs des connaissances.

Une prochaine étape essentielle pourrait être un forum organisé à la suite de l’initiative afin de 
présenter des résultats synthétisés venant de l’ensemble de la recherche financée et de planifier les 
prochaines étapes de la collectivité des SPSFV. Les chercheurs et les utilisateurs des connaissances 
devraient travailler de concert afin d’identifier : 

ce qui a été appris; 
qui doit savoir ce qui doit être fait; 
les besoins spécifiques d’un réseau d’échange et d’application des connaissances à l’échelle 
de la collectivité; et enfin 
les prochaines orientations d’un programme de recherche sur les SPSFV.

L’initiative a permis de créer un noyau de « chercheurs cliniciens » dont l’objectif est d’améliorer 
les soins de santé en temps réel en recherchant le changement et en mettant en œuvre des solutions 
efficaces. Il faut se doter des mécanismes nécessaires pour encourager et soutenir les chercheurs/
décideurs intégrés (dans tous les domaines appliqués de la santé), tout en continuant d’adapter les 
politiques, les procédures et les critères d’examen des concours de subventions ouverts pour ré-
compenser les comportements que les IRSC souhaitent promouvoir par l’intermédiaire d’équipes 
interdisciplinaires et de l’AC. Les approches en matière de mentorat et de subventions de développe-
ment pourraient aider les nouveaux chercheurs travaillant dans des domaines en développement à 
faire d’énormes progrès, pour leur permettre de passer du soutien stratégique au concours ouvert. 
Le rétablissement des subventions d’équipe dans le cadre de concours ouverts est indispensable à 
l’obtention des avantages produits par les nombreux investissements stratégiques des IRSC dans des 
équipes en voie de formation.

Pratiques exemplaires dans les initiatives 
stratégiques

Un point qui ressort clairement de plusieurs initiatives et sur lequel in-
sistent de nombreux bailleurs de fonds auxquels nous avons parlé est qu’il 
n’est pas réaliste de s’attendre à ce qu’un domaine de recherche réduit 
et fragmenté devienne un domaine reconnu à l’échelle internationale en 
seulement cinq ans. La seule infusion de fonds pendant cinq ans dans un seul 
milieu de recherche n’a pas plus de chances de déboucher sur une collectivité 
durable qui se renouvelle d’elle-même. Par conséquent, une initiative réussie 
doit établir une planification à long terme dès le début, et elle doit comprendre un 
renforcement continu de la capacité et des activités visant à bâtir une collectivité tout au long 
du cycle principal de financement et au-delà de celui-ci. Des investissements relativement modestes 
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dans des activités facilitant la recherche ajoutent une valeur considérable.
Les définitions « théoriques » de mérite, d’excellence et de succès continuent à dominer la concep-

tion des programmes et l’examen par les pairs, et elles sont souvent incompatibles avec l’excellence 
en matière d’AC et de mise en œuvre des connaissances. La recherche, dont l’objectif est d’atteindre 
des résultats sur la santé, doit être jugée sur sa capacité à produire de tels résultats, et non sur sa 
capacité à aboutir à des résultats sans portée pratique.

Compte tenu des importants investissements que les équipes supposent, il est dans l’intérêt des 
IRSC de contribuer à l’établissement d’équipes fonctionnant mieux. Les enseignements tirés des EVF, 
en matière de création et de maintien d’équipes d’AC intégrées et multidisciplinaires, pourraient faire 
l’objet d’un atelier, d’un recueil et/ou d’un module de formation réunissant les conclusions des re-
cherches récentes et les expériences pratiques des membres de l’équipe.

Nous pensons que les importantes initiatives stratégiques nécessitent une stratégie d’AC initiale 
explicite et des ressources consacrées expressément à cette fin. Un courtier du savoir affecté à une 
vaste initiative pourrait étendre la portée et améliorer les résultats de cette initiative en travaillant de 
concert avec les équipes individuelles, les partenaires et le personnel d’AC.

Enfin, les IRSC ont fait preuve d’innovation en expérimentant de nouveaux outils ou modèles de 
financement, dans de nouveaux domaines de recherche, avec de nouveaux types de chercheurs et 
de partenaires; ils sont reconnus à l’échelle internationale pour leurs approches originales, dont un 
certain nombre a inspiré d’autres organismes. Ces expériences et pratiques exemplaires méritent 
amplement d’être mises en commun de façon plus systématique. 
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Application des connaissances (AC) intégrée en 
 action

L’EVF sur les personnes vulnérables (PV) a constaté qu’une perception erronée et la méfiance empêchaient les patients handicapés d’avoir 
accès à des soins palliatifs efficaces. Un postdoctorant de l’EVF possédant une formation en études anglaises a créé une pièce de théâtre afin 
de mettre en lumière les enjeux et les possibilités de résolution de problèmes de façon collaborative pour réduire la souffrance et les décès 
avant terme.
Avec les conclusions de sa recherche sur la compétence des médecins pour communiquer l’information pronostique avec efficacité et compas-
sion aux patients et à leurs familles, l’EVF du Victoria Palliative Research Network (VPRN) a préparé une série de DVD appelés Breaking 
Bad News et les utilise pour former les étudiants en médecine de la C.‑B. et les médecins partout dans le monde.
L’EVF sur la grande souffrance a diffusé à grande échelle les enseignements tirés d’essais cliniques en SPSFV, y compris des approches 
novatrices pour évaluer la faisabilité d’études, le transfert à faible coûts des données vers un dépôt central (en remplacement d’un logiciel de 
100 000 $), la négociation avec plusieurs CER, la validation ces méthodologies et l’amélioration de la présentation des résultats des essais.
L’EVF sur la prestation de soins familiaux est en train de créer un recueil de conseils inspirés de lettres écrites par des aidants endeuillés afin 
d’aider d’autres aidants en pareilles circonstances.
L’Office régional de la santé de Winnipeg a remis à l’EVF sur les PV la somme de 5 millions de dollars pour opérationnaliser Dignity Con-
serving Care, ce qui a transformé la culture des soins de santé sur tout le territoire desservi par l’Office.
Un partenaire clé, l’Association canadienne de soins palliatifs, « prend les conclusions de la recherche et les rend plus faciles à utiliser ». 
L’Association incorpore les conclusions de l’Initiative dans ses conférences et activités publiques, et les résume dans des fiches d’information, 
des sites Web, des communiqués et d’autre matériel.
L’EVF sur la grande souffrance a élaboré le premier cours en ligne au monde sur les méthodes de recherche en soins palliatifs, cours mainten-
ant obligatoire et fortement recommandé dans la plupart des programmes de résidence en médecine au Canada.
Pour mieux parler aux patients du lieu où ils veulent mourir, une stagiaire de l’ISFRS a mis au point des outils d’aide à la décision et de 
formation qui se sont révélés si efficaces lorsqu’ils ont été mis à l’essai auprès d’infirmières, de pharmaciens et de travailleurs sociaux que 
l’Association des infirmières et infirmiers autorisés de l’Ontario lui a demandé de codiriger l’élaboration de directives en matière de pratique 
exemplaire fondées sur des faits, et de faire partie de ses groupes d’experts pour élaborer des directives de pratique en matière de soins de 
fin de vie et de nouveaux critères pour les examens en soins palliatifs en gérontologie.
Un chercheur de l’EVF interculturelle a créé des produits d’AC fondés sur les besoins exprimés par les participants à la recherche : une bro-
chure visant à faire connaître les expériences des groupes de soutien auprès des nouveaux patients (distribuée par l’entremise de l’agence du 
cancer), un article sur le diagnostic erroné de cancer de la prostate (dans GP Review), et des recommandations pour aider les commandi-
taires de groupes de soutien à améliorer leurs services.
L’EVF sur les nouvelles interventions a validé un instrument simple pour évaluer la douleur chez les personnes ayant une capacité limitée : les 
participants ont été soulagés à 95 % des complications catastrophiques communes du cancer.
L’EVF sur les nouvelles interventions a établi une collaboration nationale avec l’Association canadienne de soins palliatifs et l’Agence de la 
santé du Québec afin de mettre à la disposition des « navigatrices » pour les malades du cancer des outils et un cours de formation comme 
élément d’un guide de la navigatrice canadienne. L’équipe améliore aussi la continuité des soins pour les patients par une intervention pilote 
visant à accroître la collaboration interprofessionnelle, surtout parmi les médecins de famille et les infirmières navigatrices.
L’EVF du VPRN a conçu plusieurs outils basés sur le Web à l’intention des médecins, notamment un calculateur de risques et un ensemble 
d’outils de pronostic basés sur le Web, s’appuyant d’une base de données de plus de 10 000 dossiers anonymes de patients recevant des 
soins palliatifs au Canada et aux États‑Unis. 
Les planificateurs de politiques et les gestionnaires de services/programmes utilisent des estimations de survie d’une EVF afin de renseigner 
les changements de politiques concernant l’admissibilité à des programmes de soins palliatifs et les critères d’admission dans les centres de 
soins palliatifs et les unités de soins palliatifs tertiaires/d’urgence. 
La planification préalable des soins (PPS) a récemment émergé comme une problématique essentielle; les régions testent actuellement des 
modèles, les provinces promulguent une législation et le gouvernement fédéral est en train de concevoir une politique nationale. L’EVF intercul-
turelle a découvert que les relations qu’elle a encouragées avec les concepteurs de politiques régionales, les gestionnaires et les cliniciens lui 
ont permis d’élaborer rapidement une approche de collaboration envers la recherche et la mise en place de la PPS au sein des organisations 
de ses partenaires.
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Chapitre 1
Raisons à l’Initiative sur les soins palliatifs  

et les soins de fin de vie
L’Institut national du cancer du Canada, l’Association canadienne des agences provinciales du cancer, Santé 

Canada et l’Institut du cancer des IRSC ont entrepris un exercice collectif d’établissement de priorités en 2001, 
qui a identifié un certain nombre de défis essentiels que doivent relever la recherche et les soins de santé au 
Canada. L’Institut a mis en place ce processus pour finaliser ses propres priorités; le résultat a été, comme l’a 
déclaré l’un des répondants : « un énorme choc pour la collectivité de la recherche lorsque les IRSC ont fixé les 
soins palliatifs en tant que première priorité et qu’ils y ont ensuite investi de telles sommes »1. Les répondants 
ont félicité les membres de l’Institut pour avoir parrainé la recherche sur les SPSFV et pour avoir démontré à 
l’aide d’arguments convaincants qu’il existait une juxtaposition idéale entre un besoin sanitaire considérable et 
des perspectives de recherche importantes.

L’Institut a identifié un certain nombre de domaines essentiels auxquels il fallait apporter des changements 
pour améliorer les soins et la gestion des patients atteignant la fin de leur vie, afin de limiter leur souffrance tout 
au long de la maladie et, en ce qui concerne les familles, de les aider à affronter le 
deuil. La qualité et la quantité des soins représentaient les problèmes principaux : 
trop peu de soins étaient prodigués aux nombreux patients pouvant en bénéficier 
mais qui ne le faisaient pas, et trop de soins étaient dispensés sous la forme d’un 
traitement héroïque aux patients qui auraient préféré des soins moins agressifs. 
Une communication et une prise de décisions de piètre qualité entre les patients, 
les familles et les fournisseurs de soins ont été largement associées à de mauvaises 
expériences. De plus, « les statistiques continuent de montrer que dans 10-15 ans, 
nous ferons face à 20 % de décès en plus avec 20 % de fournisseurs de soins de 
santé en moins » (décideurs des EVF), ce qui ne fait qu’aggraver ces défis. 

Au cours des discussions du conseil consultatif de l’Institut, il est devenu clair que les membres « n’étaient 
pas seulement intéressés par le financement de l’excellence de la recherche; ils souhaitaient que la recherche 
apporte une véritable différence ». Le budget de l’Institut représentait, et représente toujours, une petite pro-
portion du financement considérable et complexe que le Canada consacre à la recherche sur le cancer, « nous 
avions donc besoin de quelque chose que ne soit pas seulement cumulatif mais également audacieux, comparé 
à l’investissement dans la génomique ou l’imagerie, domaines dans lesquels l’IC n’aurait que peu de valeur 
ajoutée ». 

La recherche sur les soins palliatifs et les soins de fin de vie entre clairement dans ce cadre. En plus de 
représenter un besoin en soin de santé essentiel, on a considéré qu’elle manquait de financement au Canada, 
et les demandes de financement présentées aux IRSC et au Conseil de recherches médicales (CRM) ont connu 
de faibles taux de réussite lors des concours traditionnels d’examens par les pairs. Nous avons entendu que les 
jeunes chercheurs étaient dissuadés d’intégrer ce domaine, alors que les priorités des bailleurs de fonds étaient 
consacrées à d’autres domaines. 

La recherche sur les SPSFV présente certains défis particuliers. Beaucoup de gens 
considèrent qu’il est contraire à la morale d’entreprendre des recherches sur cette pop-
ulation en fin de vie, particulièrement vulnérable. Les fournisseurs de soins refusent 
d’« abandonner » leurs patients, et peuvent considérer les soins palliatifs comme un 
échec à éviter à tout prix. On réfère souvent trop tard les patients pour qu’ils puissent 
recevoir des soins adéquats, les fournisseurs de soins sont livrés à eux-mêmes pour 

« Dans le domaine des soins 
palliatifs, les patients vous 
mettent presque au défi 
d’effectuer vos recherches. » 
Un chercheur

“Les gens cessent 
habituellement d’étudier 
les patients qui entre en 
soins palliatifs : nous ne 
pouvons rien faire de 
plus” un chercheur
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s’impliquer dans la recherche. Le temps que les cliniciens et les chercheurs passent avec le patient est très court, 
les patients sont extrêmement malades et souvent incapables de participer activement à une étude ou de la ter-
miner. La recherche sur les SPSFV nécessite des conceptions d’étude qui traitent la réalité et les besoins de cette 
population, ainsi que des stratégies d’analyse inhabituelles et des périodes prolongées consacrées à la collecte 
des données. Un répondant a remarqué : « Vous ne pouvez pas réaliser un essai clinique comparatif randomisé 
« parfait » sur une population en fin de vie, vous pouvez seulement effectuer « de votre mieux » un essai cli-
nique, ce qui peut ne pas être suffisamment satisfaisant aux yeux des examinateurs. » 

Les examinateurs et le personnel des IRSC ont convenu que, pour faire preuve de crédibilité lors des concours 
très compétitifs des IRSC, il faut qu’un projet soit déjà terminé à 40-60 % au moment du dépôt de la candida-
ture2. La collecte de données suffisantes pour ce faire peut prendre plusieurs années dans le domaine de la re-
cherche sur les SPSFV, et les interventions développées dans d’autres domaines nécessitent une adaptation im-
portante et des essais pilotes avant d’être considérées comme sans risques et adaptées à une application au sein 
de cette population vulnérable : l’intégration des besoins physiques, psychosociaux et spirituels très différents 
des patients recevant des SPSFV représente un défi tout particulier. De nombreux répondants ont remarqué le 
risque que du personnel de recherche moins bien formé puisse, en fait, blesser les patients, c’est pourquoi ils 
n’emploient que des cliniciens en SPSFV ayant suivi une formation dans leur recherche, ce qui ajoute un coût 
considérable en matière de formation et aussi de temps. Ces défis sont principalement associés à la recherche 
sur les SPSFV axée sur les patients : il est utile de noter que certains chercheurs bien établis dans des domaines 
tels que la sociologie ou l’économie de la santé, attirés par les SPSFV grâce à l’initiative, n’ont pas trouvé la re-
cherche en SPSFV foncièrement différente.

Nous avons effectué une rapide enquête sur d’autres stratégies et efforts nationaux en matière de SPSFV 
(Annexe E) afin de positionner l’effort de l’IC dans un contexte international. Bien que le Canada ne soit que l’un 
des pays qui considère les soins palliatifs comme un sujet urgent ces dernières années, sa réponse en termes 
de recherche, en ce qui concerne sa portée et son échelle, est unique : à titre d’initiative de recherche sur les 
soins palliatifs à l’échelle nationale la plus importante et probablement la plus large, l’effort de l’IC fait la jalousie 
des chercheurs sur les SPSFV dans le monde entier. Des thèmes communs ont émergé de toutes les stratégies 
nationales. Comme de nombreuses personnes l’ont remarqué, « Les questions portant sur la recherche dans les 
domaines des soins de soutien, palliatifs, et de fin de vie sont habituellement complexes et elles nécessitent des 
approches interdisciplinaires, pourtant la collectivité de la recherche est relativement réduite et souvent frag-
mentée entre les professionnels et d’autres disciplines3 »; toutes les stratégies nationales coordonnées ont donc 
défendu la nécessité de créer une capacité de recherche, en particulier parmi les cliniciens, et d’établir les SPSFV 
comme un nouveau domaine de recherche interdisciplinaire ou, mieux encore, transdisciplinaire respectable. 
Les défis communs qu’identifient ces stratégies nationales soulignent les bénéfices potentiels qui peuvent être 
obtenus en augmentant la collaboration internationale.

Cette initiative a été lancée lors des débuts des IRSC, et les répondants ont qualifié de courageuse et risquée 
la décision de concentrer la plupart des ressources de l’IC à cette seule initiative. Même rétrospectivement, les 
membres du conseil consultatif de l’Institut conviennent encore, de façon remarquable, que « les raisons à cet 
investissement étaient, et sont encore, convaincantes ». 
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Chapitre 2 
Conception et mise en place de l’initiative

Financement de la recherche 
L’Institut a incité 8 autres Instituts des IRSC, Santé Canada, trois agences provinciales du cancer et quatre or-

ganisations caritatives4 à investir 16, 5  millions de dollars sur six ans dans l’initiative stratégique et la recherche 
sur les SPSFV qui y est liée, en soutenant, en fin de compte : 

10 équipes en voie de formation (EVF)
19 subventions de projets pilotes
1 bourse de transition de carrière (BTC) 
1 subvention de renforcement de la capacité interdisciplinaire (RCI)
1 initiative stratégique pour la formation en recherche dans le domaine de 
la santé (ISFRS)

Les projets pilotes et la bourse de transition de carrière étaient 
des projets individuels d’une durée d’un an; les autres projets étaient 
des bourses accordées à des équipes pendant 5 ans, qui ont pris fin 
en 20095. 

Les partenaires et les utilisateurs des connaissances soutiennent 
énormément les processus de l’Institut visant à sélectionner et à 
traiter les SPSFV comme une priorité. Avec le financement de la re-
cherche consacré à l’initiative, l’IC aurait pu adopter l’approche con-
ventionnelle qui vise à financer puis à délaisser un domaine, mais au contraire, il a cherché des façons d’augmenter 
les répercussions de l’initiative en offrant son assistance continue à la collectivité des SPSFV en pleine croissance.

Nouveau comité d’examen par les pairs
Afin d’améliorer le soutien apporté à la recherche sur les SPSFV en dehors des projets financés par l’initiative, l’IC 

a fait valoir que les IRSC ont créé un nouveau comité permanent d’examen par les pairs consacré aux subventions 
de fonctionnement (appelé PLC) : cela n’a pas été une mince affaire, selon les membres du conseil consultatif. Des 
participants aussi variés que la collectivité de la recherche, Santé Canada, en passant par la Sénatrice Carstairs6, 
pensaient qu’un tel groupe serait capital pour soutenir la recherche sur les soins palliatifs. En raison du système 
de percentiles que les IRSC utilisent pour attribuer les subventions lors du concours ouvert, le groupe offre un 
financement minimum garanti à une partie des candidatures de financement pour les SPSFV, du moment qu’elles 
dépassent une cote de qualité minimum7, et il devrait encourager encore davantage les chercheurs à poser leur 
candidature auprès des IRSC. En sécurisant leur « propre » comité, les candidatures pour les SPSFV n’entrent pas 
en compétition directe avec des domaines plus établis, bien que les candidats soient libres de choisir le comité 
d’examen qu’ils souhaitent. 

À la surprise des personnes qui ont travaillé si dur à la création du 
comité, le nombre de candidatures présentées au groupe est resté invari-
ablement faible (figure 1.1), alors que de nombreuses candidatures sont 
envoyées aux autres comités. Sur un total de 51 concours ouverts de sub-
ventions de fonctionnement consacrées aux SPSFV financées par les IRSC, 











« Observez le comité PLC : ils l’ont réclamé 
pendant 20 ans, et à présent ils ne font pas 
appel à ses services! »  
Un chercheur au sein d’une EVF

Tableau 1.1 : Objectifs de l’initiative

Soutien au développement des infrastruc-
tures 
Amélioration de la collaboration en mat-
ière de recherche interdisciplinaire
Encouragement de la progression des cher-
cheurs en début de carrière 
Attrait de stagiaires vers ce domaine émer-
gent
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25 seulement ont été examinées par le PLC. Les autres ont été examinées par 14 autres comités, principalement 
les comités des services de la santé et des sciences du comportement. Quatorze subventions financées ont été ex-
aminées par d’autres comités après l’établissement du PLC : cela correspondrait à environ 60-70 candidatures, en 
comparaison des 119 candidatures examinées par le PLC au cours de la même période. À l’évidence, de nombreux 
chercheurs en SPSFV, en particulier dans le domaine de la recherche sur les services de santé, ne considèrent pas 
le PLC comme le premier choix pour l’examen de leurs candidatures.

Par rapport à la tension générale liée aux candidatures, le principal financement des EVF a suffi à garder une 
petite collectivité naissante bien occupée, en particulier parce que la majeure partie de la recherche sur les SPSFV 
en est encore au stade de la phase précoce (et donc moins onéreuse) des études pilotes et descriptives. De nom-
breux répondants s’attendent à ce que la tension liée aux candidatures augmente à mesure que les chercheurs 
rempliront leurs obligations vis-à-vis des EVF : « Les EVF ne sont pas encore au point, elles nécessitent encore 
énormément de travail », et à ce qu’elles passent maintenant à des phases de leur mandat plus onéreuses et plus 
axées sur l’intervention. Néanmoins, le nombre de candidatures présentées au concours de mars 2009 a été le 
plus bas jamais constaté. De nombreuses EVF concentrent pourtant leurs énergies renouvelées sur l’équipe, et 
non sur le financement du projet, avant l’annulation du concours ouvert de subventions d’équipe, et à présent, sur 
tous les domaines où elles le peuvent. 

Les membres du groupe et les chercheurs ont exprimé des inquiétudes en ce qui concerne la capacité du comité 
PLC à examiner l’ensemble des soumissions de recherche qu’il doit examiner. Les domaines dans lesquels les cher-
cheurs et les examinateurs ont eu l’impression que des examens inappropriés ont été effectués faisaient partie 
de la recherche qualitative, en particulier dans les domaines moins traditionnels, ainsi que dans les programmes 
de recherche complexes dotés d’une approche multiple. Plusieurs chercheurs expérimentés ont décrit des can-
didatures atteignant une note très basse à l’examen du PLC, mais obtenant l’une des places les plus élevées lors 
d’une nouvelle soumission à leur comité habituel. Inversement, d’autres sont très heureux de ne plus être envoyés 

d’un comité à un autre et de disposer d’un comité 
qui comprend vraiment les défis que représente la 
recherche en SPSFV. 

De nombreuses inquiétudes sont simplement 
liées à l’état actuel du financement des IRSC et aux 
taux de réussite faibles qui y sont associés : si seule-
ment 15 candidatures environ sont présentées, 
il est peu probable que plus de 2 obtiennent un 
financement. L’examen par les pairs devient plus 
conservateur lorsque les financements sont 
rares : un membre du PLC a déclaré : « le groupe 
a encouragé des projets moins importants et plus 
courts, qui obtiendraient des résultats plus sûrs ». 
Alors que beaucoup conviennent que les études 
sur les SPSFV ne nécessitent pas de données 
préliminaires mais plutôt des études de faisabilité 
formelles avant d’être prêtes à concourir pour un 
financement à long terme, les EVF représentent la 
source principale d’un tel financement et d’autres 
sources, institutionnelles, se font plus rares.

La plupart des membres de la collectivité des 
SPSFV sont jeunes en matière d’expérience de re-
cherche (comme on le décrit aux pages 19-20) et 
elle doit gravir les échelons pour atteindre la com-
pétitivité auprès des IRSC. La période de temps 

Figure 1.1 Nombre de candidatures présentées au PLC : 
« ayant obtenu un financement supplémentaire » signifie 
par l’intermédiaire d’annonces de priorités, etc.
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considérable nécessaire pour monter une candidature destinée aux IRSC, associée au sentiment que dans cet envi-
ronnement de financement, cette démarche est « tellement difficile », exacerbée par la crainte que les candidatures 
puissent quand même ne pas faire l’objet d’un examen adéquat, conduit de nombreux chercheurs à penser qu’il ne 
vaut pas la peine de présenter une candidature aux IRSC et à rechercher toute autre solution au financement de ces 
derniers. Nous remarquons que le PLC affiche un taux élevé de désistements (figure 2.1), c’est-à-dire qu’un candidat 
signale son intention de présenter une candidature, mais ne le fait jamais. 

En raison de la variété des opinions sur le PLC, nous avons mené une analyse de ses dossiers d’examen (Annexe C). 
Nous avons conclu qu’il n’existe pas de preuves d’après les données quantitatives que le PLC ne soit autre chose qu’un 
comité au bon fonctionnement qui dispose d’un nombre de membres adapté à sa charge de travail, libre de tout parti 
pris flagrant et qui offre de bons conseils aux candidats. Ces conclusions n’écartent pas les craintes des candidats et 
des examinateurs au sujet du comité, qui semblent basées sur la difficulté inhérente à examiner un domaine multi-
disciplinaire si complexe. Se pose ici le problème de « l’œuf ou de la poule » qui peut ne pas s’appliquer si fortement 
aux comités d’examen traditionnel des disciplines : le faible nombre de candidatures présentées au PLC ne justifie pas 
le recrutement d’un important comité, ce qui rend plus probable le fait que des écarts apparaissent dans l’expertise 
représentée autour de la table, ce qui décourage ensuite encore davantage les soumissions de candidatures. La taille 
réduite de la collectivité des SPSFV et ses succès en matière de collaboration aggravent le problème consistant à offrir 
l’examen d’un expert tout en évitant les conflits d’intérêt.

En résumé, la collectivité de la recherche sur les SPSFV est reconnaissante que ce groupe ait été créé, mais beau-
coup de chercheurs évitent d’y faire appel. La tension liée aux candidatures au cours des 12 prochains mois, à la suite 
de la fin du mandat des EVF, devrait démontrer s’il est utile ou non de poursuivre les activités du groupe. 

Groupe de travail sur la recherche de la Stratégie canadienne sur les soins 
palliatifs et les soins de fin de vie

L’IC et Santé Canada ont travaillé de concert afin de créer un groupe de travail national mixte sur la recherche en 
matière de soins palliatifs, coprésidé par l’Institut et Santé Canada. Ce groupe de travail s’est tout d’abord concentré 
sur la création du PLC, puis il a commencé à concevoir une stratégie de la recherche à long terme. Le Secrétariat de 
Santé Canada a encouragé et soutenu la collectivité des SPSFV, en finançant le groupe d’examen sur les SPSFV des IRSC 
(encore en fonction) et en promouvant les efforts visant à créer un réseau sur les SPSFV pancanadien. Malheureuse-
ment, depuis la disparition de la stratégie en 2006-2007, le Secrétariat n’est plus en mesure de fournir un soutien de 
suivi à un réseau.

Atelier de 2005 de Birmingham au Royaume-Uni
L’atelier international de Birmingham sur la recherche sur les soins de soutien, palliatifs et de fin de vie a réuni des 

chercheurs et des bailleurs de fonds venant du Canada, du Royaume-Uni et des États-Unis. Le rapport sur l’atelier8 
montre les défis similaires que doivent relever les chercheurs dans les trois pays, et il fournit une série de recom-
mandations concernant le financement visant à faciliter la collaboration internationale, la concentration sur une série 

de problématiques de recherche de première priorité et 
une documentation normalisée des symptômes et de leurs 
résultats. Le rapport s’achève sur un appel aux « agences 
ayant parrainé cette rencontre, ainsi qu’aux autres agenc-
es et fondations, pour aider à traiter ces besoins urgents 
en matière de recherche ». 

Les participants ont convenu que l’atelier commun de 
Birmingham était une bonne idée, mais qu’il n’a pas abouti 

« Cette rencontre a montré le véritable sérieux de notre 
engagement en matière de SPFV, nous ne sommes pas 
simplement prêts à y investir de l’argent, mais aussi à utiliser 
notre influence institutionnelle pour amener ce sujet à un niveau 
international. » 
Un participant à l’atelier
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à des résultats concrets : il a produit des objectifs raisonnables, mais il n’y a eu que peu de suivi organisé, et 
pas d’infrastructure permettant d’initier une collaboration. Au moment de la rencontre, les deux équipes du 
Royaume-Uni venaient de démarrer et elles n’étaient pas encore prêtes à envisager des actions allant au-delà de 
l’établissement de leurs collaborations nationales. L’appel aux agences ayant participé au financement qui visait 
à faciliter le travail à l’échelle internationale demeure sans réponse, bien qu’une rencontre de suivi soit actuel-
lement en discussion.

Atelier canadien de 2007
Le deuxième évènement de réseautage a été une rencontre entre les directeurs des EVF qui a eu lieu en 

novembre 2007 et qui s’est concentrée sur la documentation des résultats de la recherche. Il n’existe pas de rap-
port formel de cette rencontre.

Infrastructure et réseautage
Un atelier commun sur l’infrastructure (c’est-à-dire une structure favorisant le réseautage national au sein 

de la collectivité de la recherche sur les SPSFV dispersée et auparavant isolée) a été organisé en février 2003, 
de concert avec le Secrétariat de Santé Canada. Les participants ont proposé de créer un réseau national9. Par 
la suite, un plan d’affaires a été conçu mais il n’a jamais été mis en œuvre en raison de l’échec de l’identification 
d’une source qui offrirait le financement important nécessaire au fonctionnement d’un tel réseau. Certaines des 
fonctionnalités basées sur internet présentées au cours de l’atelier n’existent pas dans le Portail canadien en 
soins palliatifs10. 

Il y a eu plusieurs autres tentatives de réunion de la collectivité des SPSFV afin d’établir une planification du 
réseau, par l’intermédiaire de rencontres organisées en même temps que d’autres évènements. Par exemple, 
l’EVF interculturelle a convaincu le Secrétariat de Santé Canada de soutenir en 2005 un atelier visant à identifier 
les besoins communs en AC des EVF ainsi qu’une structure de réseau qui les appuierait11. L’Association cana-
dienne de soins palliatifs a tenu une réunion à l’intention des chercheurs principaux des EVF lors de son congrès 
annuel, mais la tentative a été tout aussi infructueuse. 

Dans l’ensemble, ces différentes rencontres formelles et informelles ont été appréciées, mais, étonnamment, 
elles n’ont pas fait forte impression aux participants : nous avons été un peu déconcertés par le nombre de par-
ticipants ne parvenant pas à se souvenir avec certitude s’ils avaient participé ou non à une rencontre! Plusieurs 
répondants ont exprimé leur insatisfaction en ce qui concerne l’incapacité de cette collectivité de la recherche 

Participants à la réunion d’examen à mi-parcours des subventions aux équipes en voie de 
formation (EVF), Toronto, 7 novembre 2007
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à entreprendre une action collective afin d’assurer son propre avenir. Cependant, de tels efforts nécessitent 
de disposer de dirigeants mobilisés, et les EVF n’ont que peu de ressources à consacrer aux activités qui ne 
produisent pas de résultats immédiats. Bien que des partenaires aient encouragé ces efforts de réseautage, 
il n’y a pas eu, en fin de compte, de soutien institutionnel pour apporter les ressources nécessaires. 

Évaluation
En plus de l’évaluation en cours, l’IC a entrepris un sondage intermédiaire des EVF, et il a demandé des 

rapports de fin de subvention des subventions des projets pilotes et des EVF; ces derniers sont des rapports 
détaillés axés sur les résultats et les répercussions du financement, sur les activités d’AC et sur les plans vi-
sant la pérennité du projet. Tous ces documents d’évaluation ont été intégrés à l’évaluation en cours, ainsi 
que les nouvelles données venant des entrevues, de l’analyse de la base de données et de l’examen de la 
littérature. Chaque élément du programme contenu dans l’appel de demandes comprenait un engagement 
à « évaluer les résultats de cette initiative par le biais d’une surveillance continue et d’une évaluation péri-
odique », bien que les IRSC n’aient pas encore mis en place de processus habituel pour ce faire. Les exigences 
des évaluations spécifiques à l’appel de demandes et les données probantes disponibles sur les résultats 
sont résumées dans l’Annexe D. 

En conclusion, bien qu’il soit facile, rétrospectivement, de montrer certaines des bonnes intentions non 
concrétisées de cette initiative stratégique lancée lors des débuts des IRSC, l’approche générale de l’IC envers 
la consultation, la planification et la mise en place des actions a obtenu les éloges enthousiastes de toutes les 
personnes que nous avons interrogées.
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Chapitre 3 
Résultats et conclusions

Amélioration du financement de la recherche sur les soins palliatifs et les 
soins de fin de vie

Pour placer l’initiative dans son contexte, il est important de remarquer que le soutien des IRSC à la recherche 
sur les SPSFV ne se limite en aucune façon au financement de l’initiative. Les dépenses du Conseil de recher-
ches médicales (CRM) consacrées aux SPSFV12 au cours de sa dernière année d’existence (exercice 1999-2000) 
s’élevaient à 96 034 $, soit 0,03 % du budget du CRM; elles ont financé deux bourses de carrière et une subven-
tion (figure 3.1). En 2002-2003, immédiatement après le lancement de l’initiative, le soutien des IRSC aux SPSFV 
a augmenté pour passer à 571 769 $, soit 0,1 % du budget des IRSC; il a permis de financer huit subventions dans 
une variété de programmes, et cinq bourses salariales et de formation. L’autre ressource de financement princi-
pale de la recherche sur les SPSFV avant le lancement de l’initiative était l’Institut national du cancer du Canada 
(maintenant appelé l’Institut de recherche de la Société canadienne du Cancer) et le défunt Programme national 
de recherche et de développement en matière de santé (PNRDS) de Santé Canada.

Depuis 2008, le soutien proportionnel des 
IRSC à la recherche sur les SPSFV a été mul-
tiplié par six, atteignant presque 6 millions; 
60 % de ce financement provient d’en dehors 
de l’initiative. En dépit des inquiétudes liées 
à la mauvaise mise en pratique du groupe 
PLC d’examen par les pairs, il est évident que 
l’activité à l’échelle des IRSC dans le domaine 
des SPSFV s’est développée rapidement, en-
couragée par l’augmentation de la prise de 
conscience et par la croissance de la capac-
ité développée grâce à l’initiative. 

Presque la moitié du financement a été 
attribué par ses récipiendaires à l’IC, et des 
montants importants ont également été ac-
cordés à l’Institut des services et des poli-
tiques de la santé (ISPS) (conformément à la 
spécialisation du Canada dans la recherche 
sur les services de la santé, comme le mon-
tre la figure 3.6), à l’Institut du vieillissement 
(IV) et à l’Institut du développement et de la 
santé des enfants et des adolescents (IDSEA). 
Tous les autres instituts ont été des acteurs 
mineurs (figure 3.2, à droite). Le financement 
des IRSC a été consacré principalement (à 
85 %) à des subventions de fonctionnement 
de types divers (tableau 3.1), et le reste, à du 
soutien au personnel. 

Figure 3.1 Dépenses des IRSC consacrées aux SPSFV13 par ex-
ercice (colonnes, axe de gauche) et % du montant total de la re-
cherche des IRSC dépensé (ligne, axe de droite) * Le financement 
2009-10 représente le financement à ce jour, il ne s’agit pas d’un 
exercice complet
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Tableau 3.1 Dépenses des IRSC consacrées à la recherche sur les SPSFV, 2000-2009

Formation # $ %

Bourses d’études supérieures 8 477,000  
Bourses de recherche 7 573,625  

ISFRS 3  1,970,375  

Sous-total 18 3,021,000 9%

Bourses de carrière    

Nouveau chercheur 7 1,257,269  

Autre (y compris les demandes d’essais cliniques) 6 594,459  

Sous-total 13 1,851,728 6%

Subventions
   

De collaboration (y compris les EVF) 14 11,773,250  

Visant à créer de la capacité (y compris les projets pilotes) 18 1,088,041  

De développement (y compris les subventions de 
       planification et de préparation des lettres d’intention)

19 173,549  

Concours ouvert 51 11,769,652  

Application des connaissances 10 296,422  

Autres subventions stratégiques 19 3,427,746  

Sous-total 131 28,528,660 85%

Total 162 33,401,388 $  

Figure 3.2 Financement des IRSC consacré aux SPSFV (2000-2009), par thème (à gauche) et 
par institut (à droite)
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Subventions stratégiques

Subventions de projets pilotes
Pour certains nouveaux chercheurs, une subvention consacrée à un projet pilote sur les SPSFV a lancé leur car-

rière, rendant ainsi possible l’obtention de données de faisabilité, de partenaires de la collectivité, de bourses de 
carrière et de subventions ultérieures destinées à des projets de suivi. Pour d’autres, les projets étaient de petites 
études indépendantes à partir desquelles le chercheur principal a progressé. On espérait au départ que 20 à 25 % 
des subventions de projets pilotes mèneraient à une demande de subvention de fonctionnement ouverte auprès 
des IRSC; cependant, neuf des 18 chercheurs principaux ont reçu un financement par le biais de subventions de 
fonctionnement ultérieures consacrées à des projets clairement liés au sujet du projet pilote, et trois autres ont 
reçu un financement dédié à d’autres études liées aux SPSFV. Dans les cinq années ayant précédé le début du 
projet pilote, les chercheurs principaux ont reçu collectivement 1,68 million $ en financement de subventions des 
IRSC, alors qu’au cours des cinq années ayant suivi le projet pilote, le soutien en matière de subventions venant 
des IRSC a été presque multiplié par quatre, pour atteindre 6,46 millions de dollars. La prévision d’un « rende-
ment » de 20 à 25 % en termes de demandes de subventions de fonctionnement ultérieures a donc été largement 
dépassée, puisque 66 % des demandes ont reçu un financement.

Nous avons également comparé le nombre de publications sur les SPSFV14 de chaque chercheur principal des 
projets pilotes. En 2006-2008, les chercheurs principaux des projets pilotes ont publié collectivement 36 articles, 
contre 10 en 2001-2003. Sur la période 2006-2008, 13 chercheurs principaux ont publié des articles dans la littéra-
ture consacrée aux SPSFV, contre 6 avant les projets pilotes. De toute évidence, la bourse attribuée au projet pilote 
s’est accompagnée d’une augmentation des publications d’articles dans la littérature portant sur les SPSFV15.

Nous étions au départ préoccupés par le fait que six chercheurs principaux sur dix-huit n’aient jamais reçu de 
financement des IRSC, en tant que CP à la suite de leur projet pilote, nous avons donc examiné attentivement les 
publications et les dossiers de financement de ces personnes. Seule l’une des six personnes a disparu sans pub-
lier d’article, cinq personnes travaillaient encore dans la recherche sur les SPSFV, et deux d’entre elles ont mené 
des carrières très fructueuses dans ledomaine de la recherche, sans bénéficier du soutien des IRSC. Donc, dans 
l’ensemble, les subventions des projets pilotes se sont révélées très bénéfiques pour leurs récipiendaires, et ce 
système a de toute évidence largement dépassé ses objectifs.

Équipes en voie de formation (EVF)
Le financement s’est achevé en septembre 2009, et les équipes font état de nombreuses publications encore en 

cours de développement, mais il est déjà clair que la participation à une EVF a été très profitable à la productivité 
des chercheurs principaux (CP) (Annexe B-B). Les futurs CP des EVF, en tant que groupe, ont rédigé 29 % des arti-
cles sur les SPSFV publiés par le Canada de 2001 à 2003. En 2006-2008, après avoir reçu la subvention des EVF, ces 
mêmes chercheurs ont plus que doublé leur productivité, et ils ont rédigé 37 % de l’œuvre canadienne désormais 
bien plus importante. De plus, comme nous pourrions nous y attendre de la part des dirigeants des EVF, ils ont 
collaboré de manière beaucoup plus importante avec d’autres chercheurs, passant d’une moyenne canadienne de 
3,1 coauteurs par article en 2001-2003 à une moyenne de 4,6 coauteurs par article en 2006-2008; entre-temps, 
d’autres chercheurs en SPSFV ont atteint une moyenne de 2,7 coauteurs. L’association stimulante du financement 
des EVF et de la collaboration est montrée sous la forme d’un graphique dans la figure 3.3. Bien que certaines 
EVF n’aient pas encore participé à des copublications, le financement des EVF s’est accompagné d’un nombre de 
publications en collaboration de plus en plus enrichissant entre les membres de l’équipe dans les SPSFV et dans 
la recherche liée, ce qui a rempli l’un des objectifs de l’initiative. Le rapport des publications des EVF devrait être 
réexaminé en 2012 afin d’obtenir un aperçu complet des répercussions réelles de ce système de financement. 
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Figure 3.3 Copublication parmi les membres 
des EVF dédiées aux SPSFV18: chaque ligne re-

présente une copublication; chaque couleur, une 
équipe différente. . 

Bourse de transition de carrière
L’intérêt pour ce programme était limité, et une seule bourse a été attribuée : un répondant a suggéré « Je 

pense que les gens sont plus susceptibles d’effectuer cette transition au sein d’un environnement qui soutiendra 
leur équipe ». Malheureusement, nous n’avons pas été en mesure d’organiser une entrevue avec l’unique récipi-
endaire. Cependant, elle a signalé ailleurs que « cette bourse de transition de carrière m’a permis de me perfec-
tionner dans un domaine d’expertise unique et gratifiant sur un plan personnel, un domaine dont je pense qu’il 
améliorera la qualité de vie liée à l’alimentation des personnes recevant des soins de fin de vie »16. L’examen du 
rapport des publications de la récipiendaire révèle que toute une série d’articles sur les SPSFV ont rapidement suivi 
la période de l’attribution de la bourse, remplissant ainsi l’un des objectifs de la bourse de transition de carrière. 

Progrès des connaissances : résultats de la recherche

Productivité de la recherche
Nous avons découvert qu’au moment du lancement de l’initiative, la recherche sur les SPSFV au Canada n’était 

en aucune façon insignifiante ou menacée. Le Canada faisait partie des trois premiers pays publiant des articles 
dans le domaine de la recherche sur les SPSFV, il était particulièrement performant en matière de recherche 
clinique, et certaines recherches canadiennes avaient atteint une renommée internationale en termes de réper-
cussions. Le UK National Cancer Research Institute nous a aimablement fourni une étude bibliométrique interne 
portant sur les 18 pays principaux qu’elle a mené afin d’appuyer ses propres initiatives sur les SPSFV. Cette étude 
couvre la période allant de 1994 à 2002, et elle participe aux données de base, bien que, bien entendu, on se 
soit concentré seulement sur les SPSFV pertinents dans les soins dispensés aux cancéreux. Le Canada s’est classé 
troisième pour ce qui est du nombre d’articles, et il a obtenu une place encore plus élevée en ce qui concerne 
la proportion de l’ensemble de ses résultats de recherche ayant les SPSFV pour objectif17. Donc, même avant le 
lancement de l’initiative, la recherche dans ce domaine était déjà relativement poussée au Canada par rapport à 
la recherche dans d’autres pays. 

L’initiative n’est pas partie de zéro mais elle a plutôt été 
bâtie sur un petit mais solide noyau de forces canadiennes. 
Cependant, le chercheur sur les SPSFV le plus productif 
du monde (E. Bruera) a quitté le Canada en 1999, partici-
pant peut-être à un sentiment de désespoir au sein de la 
collectivité des SPSFV, dont les membres étaient déçus par 
le faible niveau d’investissement consacré à ce domaine 
par l’agence de financement fédérale. De nombreux cher-
cheurs, se remémorant la collectivité de la recherche sur 
les SPSFV au début des années 2000, ont rappelé la façon 
dont elle était fragmentée et isolée, par rapport à la situa-
tion actuelle. 

Afin de mettre en place des conditions de base, à partir 
desquelles nous pourrions évaluer les répercussions de 
l’initiative, nous avons mené une analyse bibliométrique de 
la recherche canadienne sur les SPSFV à partir de 199719. 
Durant les années précédant l’initiative, le nombre de pub-
lications canadiennes/an a été stable ou il a augmenté len-
tement20, puis s’en est suivie une croissance importante, 
qui a coïncidé avec le lancement de l’initiative (figure 3.4). 
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D’autre part, le nombre de publications à l’échelle mondi-
ale a commencé augmenter autour de l’an 2000, en 
conséquence, la part du Canada dans les publications a 
mondiales a diminué jusqu’à l’année 2004 environ. 

L’initiative a donc été lancée dans un contexte dans 
lequel l’intérêt pour la recherche et les publications sur 
les soins palliatifs augmentaient dans le monde entier, 
et la part du Canada dans cette production mondiale 
d’articles sur la recherche diminuait. Bien que la part de 
la publication d’articles canadiens sur les SPSFV ait été fai-
ble, le Canada a toujours été l’un des trois pays les mieux 
placés en ce qui concerne la recherche sur les SPSFV en 
termes de nombre d’articles publiés (figure 3.5). La part 
actuelle du Canada qui s’élève à 8 % de l’ensemble de la 
production mondiale dans ce domaine (figure 3.4) est 
bien plus importante que la part du Canada par rapport 
à la production mondiale dans le domaine de la publica-
tion d’articles sur la recherche en santé (4 à 5 %), et le 

fait que le Canada ait presque doublé sa part mondiale 
entre 2004 et 2009 est remarquable21. 

Les chercheurs financés par l’initiative ont été les 
principaux participants à l’augmentation de la produc-
tivité de la recherche du Canada depuis 20062008. Les 
publications pertinentes rédigées et corédigées par des 
chercheurs de l’initiative22 ont représenté la moitié de 
toutes les publications du Canada entre 2006 et 2008, et 
70 % de l’augmentation de la productivité. 
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Qualité de la recherche
D’après un éventail de mesures évaluant le nombre 

de citations, la recherche canadienne sur les SPSFV a une 
incidence relativement importante. En fait, il y a 10 ans, les 
articles canadiens étaient cités presque deux fois plus souvent 
que la moyenne mondiale23 (Annexe B-C); cependant, cette 
prédominance décline, ce qui suggère que d’autres pays 
publient également des articles récents ayant une incidence 
plus importante. 

En observant les citations des articles individuels, on 
remarque toujours que les articles canadiens sont placés 
parmi les 40 articles les plus cités à l’échelle mondiale (Tableau 
3.2). Dans l’ensemble, au cours des trois périodes que nous 
avons examinées, le Canada détient environ 10 % des 40 
publications les plus citées, ce qui représente presque le 
double du pourcentage des publications canadiennes dans 
la littérature consacrée aux SPSFV à l’échelle mondiale sur la 
même période, ce qui suggère une fois encore que les publications canadiennes comprennent plus que leur 
part proportionnelle d’articles très souvent cités. De même, en utilisant la base de données WoS, nous avons 
découvert que, pendant la période 2000-2009, les publications canadiennes ont représenté 5,5 % du bassin 
mondial, mais 16 % des 25 publications les plus souvent citées. L’étude menée au Royaume-Uni à laquelle nous 
faisons référence précédemment a conclu que le Canada arrivait ex aequo avec les États-Unis pour ce qui est 
de la plus importante part de publications dans les meilleurs journaux. 

Bien que les articles consacrés aux SPSFV soient peu nombreux, leur qualité, déterminée par les citations/
article a été et continue d’être comparable ou meilleure que celle des articles publiés par le Canada dans 
d’autres disciplines cliniques, même dans la discipline considérable qu’est la médecine (Annexe B-C).

Spécialisations de la recherche au Canada
Dans l’étude menée au Royaume-Uni, le Canada était le pays le mieux classé en ce qui concerne l’aspect 

clinique des articles qu’il a publiés, puisque 85 % de ces articles faisaient partie de la catégorie la plus axée 
sur l’aspect clinique, contrairement à leur « aspect basique », c’est-à-dire traitant de la science fondamentale. 
Au Canada, les SPSFV se sont révélés fortement basés sur la pratique et sur la mise en œuvre : comme le 
remarquait un répondant « il n’existe virtuellement pas de chercheur sur les SPSFV qui ne soit pas également 
fournisseur de soins ». À ce titre, nous devons être prudents dans l’utilisation des facteurs de répercussions 
académiques comme mesures de véritable influence : « nous avons publié nos manuscrits dans des journaux 
largement lus au sein de notre collectivité, bien qu’ils n’aient pas eu de « forte incidence » à l’échelle générale. 
Cela a permis d’assurer que les utilisateurs des connaissances les plus réceptifs (par exemple, les fournisseurs de 
soins palliatifs) aient la possibilité de bénéficier de nos recherches et d’appliquer nos conclusions à leur pratique 
quotidienne (un CP d’une EVF). La recherche canadienne sur les SPSFV est particulièrement spécialisée24 dans 
les domaines des services de la santé et de la santé publique, et elle contribue, dans une moindre mesure, aux 
domaines des soins infirmiers, de la gériatrie et de la gérontologie, connexes aux SPSFV (figure 3.6). 

Tableau 3.2 : Position des publi-
cations du Canada parmi les 40 les 
plus citées au cours de chaque péri-

ode de 3 ans

1996-08 2001-03 2006-08

3 21  3
8 25  4

21 30  21

31  

35  

39  
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Collaboration internationale
La collaboration internationale25 constitue une autre mesure de la 

réputation nationale : il est difficile d’intégrer un club si vous n’avez rien 
à offrir aux autres membres. La figure 3.7 montre que la collaboration 
internationale dans le domaine en question a été très faible avant les 
IRSC, et elle n’a augmenté que légèrement depuis 2001-2003, puis elle 
s’est accrue nettement au moment du lancement de l’initiative, si bien 
qu’à l’heure actuelle, 40 % des publications sont rédigées par au moins 
un coauteur international, ce qui est comparable aux données de la re-
cherche clinique au Canada dans son ensemble (voir aussi les Annexes 
B-C). La collectivité de la recherche sur les SPSFV s’est donc transformée 
d’une collectivité qui ne mobilisait qu’une très faible collaboration inter-
nationale en une collectivité bien connectée à l’échelle internationale. Le 
nombre le plus important de collaborations se fait avec les États-Unis, suivi, depuis2001-2003, de la collaboration 
avec le Royaume-Uni et l’Australie, sans doute en raison du lancement d’initiatives sur la recherche sur les SPSFV 
dans ces pays. 

Progrès des connaissances : capacité de recherche

Quelle est la taille de la nouvelle capacité?
Nous avons entendu que l’initiative « a galvanisé la collectivité des soins palliatifs, généré un espoir et un 

enthousiasme fantastiques », et, en conséquence, « la collectivité a fait preuve d’une capacité dépassant ce que 
nous aurions cru possible : des publications d’articles, des protocoles et la mise en place de groupes, tout s’est 
produit en même temps. » Le principal objectif de cette initiative était de créer une capacité de recherche. Les pairs 
examinateurs, les chercheurs et leurs partenaires décideurs ont tous convenu que des améliorations importantes 

ont eu lieu, tant en 
termes de quantité 
que de qualité de 
la recherche sur les 
SPSFV au Canada. 

Le nombre de 
chercheurs sur les 
SPSFV en exercice au 
Canada (c’est-à-dire 
ceux qui publient les 
conclusions de leurs 
recherches) a aug-
menté parallèlement 
au financement des 
IRSC. Le nombre 
d’auteurs dont les 
noms figurent sur 
les publications ca-
nadiennes est facile 
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Figure 3.6 Indice de la spécialisation de la recherche canadienne sur les SPSFV, 
19972008 : un indice supérieur à 1 indique que le Canada est relativement spécialisé 
dans le domaine en question..

« Des facteurs importants de mesure des 
répercussions d’une recherche de base ne 
fonctionnent pas ou n’ont pas de sens dans 
le cas présent : si je publie un article dans 
des journaux cliniques et que des cliniciens 
utilisent mes conclusions, qui le saura? 
Les cliniciens ne publient pas d’article 
annonçant qu’ils ont modifié leurs schémas 
de pratique! » 
Un chercheur
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à déterminer selon la base de 
données Scopus (Tableau 3.3, li-
gne A). D’après ces noms, nous 
pouvons identifier le nombre 
d’auteurs uniques (ligne D). Ce 
nombre inclut, en plus des cher-
cheurs indépendants travaillant 
au sein des institutions canadien-
nes, leurs stagiaires, assistants de 
recherche, collaborateurs venant 
du secteur des soins de la santé et 
leurs collaborateurs étrangers : il 
s’agit de la définition la plus large 
de la collectivité canadienne de 
la recherche sur les SPSFV. Nous 
avons estimé le nombre de non-
Canadiens parmi ces auteurs en 
prenant un échantillon de 50 noms parmi ceux des auteurs en 2001-2003, 
et 100 noms de la liste couvrant la période 2006-2008 : l’estimation établie 
du nombre d’auteurs canadiens affiliés est indiquée à la ligne F. Malgré les 
approximations en jeu, il est évident qu’on a assisté à une croissance spec-
taculaire au sein de la collectivité de la recherche canadienne depuis 2003, 
ce qui coïncide avec le lancement de l’initiative.

Nous avons déjà remarqué que les auteurs canadiens participent bien 
plus à la collaboration internationale26 à présent. Cela est vrai également en 

ce qui concerne la collaboration nationale, comme nous avons pu le constater en mesurant le nombre d’auteurs 
associés à chaque publication de recherche (Tableau 3.3, ligne C). 

La rotation des auteurs les plus productifs et leur productivité accrue représentent deux caractéristiques re-
marquables de la collectivité canadienne de la recherche sur les SPSFV. Parmi les dix auteurs les plus productifs au 
cours de la période 1996-1998, un seul figurait encore dans cette liste en 2006-200827. Si nous examinons les anté-
cédents de publication des dix auteurs les plus productifs au cours de la période 2006-2008, nous observons l’in-
verse : à savoir que seulement 3 faisaient partie des auteurs les plus productifs dans les années 2001-2003 et que 

cinq sur dix n’avaient encore pu-
blié aucun article. En d’autres ter-
mes, les auteurs les plus productifs 
actuels ont émergé récemment, 
remplaçant les chefs de file précé-
dents qui ont quitté la recherche 
active au Canada. De plus, pour 
faire actuellement partie des dix 
auteurs les plus productifs, il faut 
faire preuve d’une productivité 
considérablement plus impor-
tante : en 1996-1998, 5 publica-
tions/3 ans permettaient d’être 
dans la liste des dix auteurs les 
plus productifs; dix ans plus tard, 
cette même productivité placerait 
un auteur en 33e place seulement, 
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Figure 3.7 Pourcentage de pu-
blications canadiennes sur les 
SPSFV comprenant des coauteurs 
internationaux

Tableau 3.3 : Auteurs canadiens publiant des articles  
dans le domaine de la recherche sur les soins palliatifs

1996-98 2001-03 2006-08

A. Total des auteurs 911 1199 2226
B. Nombre de publications 258 294 507

C. Auteurs/publication 3.53 4.07 4.39

D. Auteurs uniques 699 843 1532

E. % d’auteurs non Canadiens ~36% ~29%

F. Taille approximative de la collectivité 
canadienne de la recherche sur 
les SPSFV

540 1090

“« Nous avons commencé à 3 seulement. 
Maintenant, l’équipe comprend au moins 
25 membres. Si cela reflète le reste de la 
communauté, cela en dit long sur l’intérêt 
et les possibilités que créé cette initiative. » 
Un chercheur travaillant au sein d’une EVF

« Aux débuts de la recherche sur les 
soins palliatifs, je pouvais conserver les 
coordonnées de tous les chercheurs en soins 
palliatifs dans mon aide-mémoire rapide. 
Maintenant, je ne sais même pas combien 
ils sont, c’est fou! La prochaine génération 
de chercheurs est née. »  
Un partenaire de l’initiative
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et 8 publications/3 ans représentaient le minimum nécessaire pour atteindre la 10e place dans le classement des 
auteurs les plus productifs. 

Nous constatons des preuves similaires d’un extraordinaire roulement en matière de capacité lorsque nous 
examinons les données portant sur les chercheurs financés par les IRSC. Le tableau 3.4 montre qu’en 2006-2008, 
les IRSC ont financé un total de 367 chercheurs uniques, y compris des chercheurs collaborateurs. Étonnamment, 
malgré la multiplication par 10 du financement entre 2001 et 2008, le nombre de chercheurs auxquels les IRSC 
ont offert un soutien ne représentait même pas le double du nombre de chercheurs financés en 20012003. Cela 
signifie que le financement moyen par chercheur doit avoir été multiplié plusieurs fois entre ces deux périodes. 
En d’autres termes, l’importante croissance du financement représente une bien plus importante augmentation 
de la qualité que de la quantité de la capacité de recherche financée par les IRSC. 

L’arrivée de nouveaux chercheurs plus productifs dans le domaine des SPSFV est de bon augure pour le main-
tien de la continuité de la quantité et de la qualité de la recherche au Canada. 

De nombreux répondants ont parlé de l’importance de la reconnaissance de la jeunesse de la collectivité de la 
recherche sur les SPSFV en termes d’expérience de recherche. Une fois encore, le financement des IRSC justifie 
les données probantes trouvées dans les publications : la différence du nombre de CP entre les deux périodes cor-
respond au solde de l’usure et de l’addition des effectifs. Parmi les 218 chercheurs financés en 2001-2003, 89 ne 
l’étaient plus en 2006-2008, et inversement, 238 des 367 chercheurs financés en 2006-2008 ne l’ont pas été par 
les IRSC en 2001-2003 pour leurs recherches sur les SPSFV. Il y a eu à l’évidence une arrivée considérable de « sang 
neuf » dans la cohorte des chercheurs sur les SPSFV financés par les IRSC, et ce, sur une très courte période. Sur un 
échantillon de 50 de ces nouveaux chercheurs, 13 ont obtenu une subvention des IRSC en 2001-2003 consacrée 
à des travaux non classés comme des travaux sur les soins palliatifs, bien qu’ils y soient habituellement liés (par 
exemple, la cancérothérapie, la maîtrise de la douleur). Par extrapolation, 60 chercheurs établis peuvent avoir été 
attirés par la recherche sur les SPSFV en raison de la disponibilité du financement par l’initiative, ce qui correspond 
à ses objectifs. 

Comme nous l’avons remarqué (tableau 3.3), le nombre d’auteurs canadiens uniques a doublé depuis le lan-
cement de l’initiative (passant d’environ 540 à environ 1090), mais malgré une augmentation massive des dé-
penses, la « pénétration » du financement des IRSC dans la collectivité de la recherche sur les SPSFV n’a pas aug-
menté, mais plutôt diminué légèrement, passant de 40 % (218 financements/540 auteurs) en 2001-2003 à 34 % 
(367/1090) en 2006-2008. 

La conclusion selon laquelle la majorité des chercheurs en SPSFV publiant des articles le font sans bénéficier 
des subventions des IRSC correspond à la description de la recherche sur les SPSFV par les répondants, à savoir 
une recherche hautement appliquée et axée sur la mise en œuvre des résultats, entreprise principalement par des 
professionnels de la santé en exercice au cours de leurs tâches cliniques, et largement financée par des ressources 
internes ou locales (voir Annexes B-A). Cela correspond également à la situation qui existait à la fin des années 90, 
lorsqu’un financement négligeable du CRM appuyait la recherche sur les SPSFV et que les auteurs canadiens pu-
bliaient 90 articles/an. Bien que les données de reconnaissance suggèrent également qu’un nombre important de 

Tableau 3.4 Nombre de chercheurs uniques financés par les IRSC

À titre 
de CP

À titre de cher-
cheurs collaborateurs

Total

Nombre de chercheurs financés en 2001-2003 par les IRSC 64 165 218

Nombre de chercheurs financés en 2006-2008 par les IRSC 112 291 367

* certaines personnes étaient à la fois des CP et des chercheurs collaborateurs, donc les chiffres de la colonne 3 sont inférieurs à la somme 
des chiffres des colonnes 1 et 2



Répercussions de l’initiative sur les soins palliatifs et les soins de fin de view 

- 17 -

Répercussions de l’initiative sur les soins palliatifs et les soins de fin de view 

chercheurs sont en mesure de publier des articles dans ce domaine sans le soutien des IRSC28, nous pensons que, 
par l’intermédiaire des EVF, les IRSC soutiennent bien plus de personnes que ne l’indiquent les chiffres officiels, 
et qu’ils développent des intérêts et des compétences pour la recherche chez un grand nombre de professionnels 
de la santé, des collaborateurs, des partenaires et des stagiaires29, qui ne feraient normalement pas partie des 
chercheurs financés par les IRSC mais qui représentent une part considérable de ces 66 % d’autres auteurs. Cette 
conclusion est appuyée par la conclusion selon laquelle les chercheurs financés par l’initiative sont inclus en tant 
qu’auteurs dans la moitié des articles canadiens, même si l’ensemble des chercheurs ayant obtenu une subvention 
des IRSC ne représentent que 34 % de l’ensemble de la collectivité des auteurs. Le manque de suivi des concours 
ouverts de subventions d’équipe écarte l’une des principales sources de mentorat, de financement de petits pro-
jets et de possibilités de collaboration, et peut par conséquent freiner la future productivité de ces auteurs censés 
ne pas recevoir de subvention des IRSC. 

D’où venait la nouvelle capacité?
Nos entrevues ont révélé que les EVF ont tendance à attirer deux types de stagiaires et de nouveaux chercheurs 

différents : ceux qui viennent de la collectivité de la pratique des SPSFV, et ceux qui viennent d’autres secteurs de 
la recherche sur la santé. Bien entendu, toutes les équipes comprennent des éléments des deux groupes, mais 
néanmoins, au risque de tomber dans la caricature, nous pensons qu’il est utile faire la distinction entre les deux, 
car ils apportent à l’initiative une expérience vraiment différente, participent autrement à la recherche sur les SP-
SFV et ont aussi des besoins divers en ce qui concerne la pérennité de la capacité créée au cours de l’initiative. 

Les équipes disposant de solides racines cliniques ont été habituées à travailler de façon interdisciplinaire, 
leurs directeurs et leurs gestionnaires étaient souvent des personnes ayant une vaste expérience et les utilisateurs 
de leurs connaissances des personnes engagées. Ces équipes bénéficient une crédibilité élevée dans le système 
des soins de santé, mais elles peuvent faire preuve d’une productivité en matière de recherche formelle moins 
importante et avoir de mauvais dossiers en ce qui concerne la formation menant à la titularisation des postes. En 
revanche, de telles équipes séduisent des professionnels de la santé expérimentés qui sont à la recherche d’une 
expertise en matière de recherche afin de les aider à résoudre les problèmes auxquels ils font face dans leur 
travail. Étant donné qu’ils se concentrent sur la pratique clinique et la mise en œuvre de leurs résultats, nombre 
de chercheurs et de stagiaires membres de ces groupes auront du mal à 
participer aux concours ouverts de subventions d’équipe, concours dans 
lesquels ces activités sont moins valorisées que les réussites académi-
ques traditionnelles. 

L’initiative a bien entendu attiré aussi des chercheurs bien établis dans 
le domaine des SPSFV, plus ceux travaillant dans d’autres domaines qui 
ont concentré leur expertise actuelle sur les problématiques liées aux 
SPSFV. De telles équipes bénéficient de l’expertise académique permet-
tant d’offrir à leurs membres un mentorat solide dans le domaine de la re-
cherche, mais elles sont moins susceptibles d’avoir une expérience en ce 
qui concerne le travail des équipes interdisciplinaires et l’interaction avec 
les utilisateurs des connaissances. La plupart de ces chercheurs établis 
recrutés dans le domaine des SPSFV souhaitaient poursuivre leurs études sur les SPSFV après la fin du finance-
ment des EVF, bien que nombre d’entre eux ne se qualifieraient pas à présent de « chercheurs en SPSFV », et 
tout particulièrement afin de maintenir les équipes mises en place grâce aux EVF. Cependant, depuis l’annulation 
du concours ouvert de subventions d’équipe, ces chercheurs ont tendance à intégrer des équipes bénéficiant de 
possibilités de financement dans d’autres domaines. Tout comme les chercheurs bien établis dans leur propre do-
maine, ils continueront en général à être tout aussi compétitifs à l’avenir, et la plupart déposeront une candidature 
auprès de leur comité de révision des subventions de fonctionnement ouvertes par les pairs traditionnel puisque 
ce groupe connaît bien leur travail, plutôt qu’auprès du PLC. 

« L’EVF est un programme parfait pour les 
nouveaux participants : la participation à la 
subvention d’une EVF peut tout simplement 
propulser leurs recherches et leur carrière 
à des niveaux inatteignables autrement. 
Les personnes vraiment expérimentées ont 
tendance à ne pas vouloir s’éloigner trop du 
sujet »  
Un CP d’une EVF I
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Lacune essentielle de la capacité : les chercheurs cliniciens
Un certain nombre de répondants ont identifié la nécessité pour davantage de cliniciens travaillant sur les SP-

SFV de disposer d’une formation en recherche, afin qu’ils deviennent des collaborateurs plus efficaces en matière 
de recherche. Le manque de spécialisation des médecins en soins palliatifs, en particulier, représente un obstacle 
majeur au développement de ce domaine de la recherche : seuls les médecins qui se spécialisent obtiennent une 
formation en recherche. Un décideur a remarqué : « Nous devons faire progresser les soins palliatifs dans une 
direction plus académique et délibérée. Il s’agit encore d’un mouvement volontaire de nombreuses façons : ces 
personnes sont précieuses, mais l’aspect académique manque de force ou de crédibilité ». 

Pour combler cette lacune, les chercheurs membres des EVF ont participé à un vaste éventail de mentorat in-
formel, dont la majeure partie était consacrée à aider les collègues cliniciens à devenir plus aptes à participer à la 
recherche. L’un de ces collègues notait : « J’ai également effectué des essais commandités par l’industrie. J’essaie 
de mettre en place un groupe afin d’enseigner aux autres médecins la façon dont ils peuvent participer à l’essai. Je 
ne choisis que des essais qui aideront l’enseignement et qui offrent aux collaborateurs des expériences d’appren-
tissage. » Un autre commentait : « J’ai créé une capacité de recherche chez les cliniciens, en les aidant à rédiger 
des articles et à participer à la recherche ». 

Mentorat : Les EVF comme pépinières de nouveaux chercheurs
Pour un nouveau chercheur, un salaire perçu pour un poste au 

sein d’une EVF représente un énorme avantage, qui permet de 
consacrer du temps complètement garanti à la recherche, afin de 
s’établir en tant que chercheur indépendant. Les nouveaux cher-
cheurs ont aussi apprécié les nombreuses personnes-ressources et 
les connexions établies grâce aux EVF. Les lents progrès de la recher-
che en collaboration peuvent toutefois constituer un défi pour un 
nouveau chercheur essayant de démarrer un programme de recher-
che selon un délai serré. En revanche, une chercheuse a remarqué 
que le fait de participer à une EVF avait énormément accéléré son 
travail, car elle pouvait s’appuyer sur l’infrastructure de l’EVF et sur 
les travaux de base déjà disponibles.

L’un des risques pour les nouveaux chercheurs travaillant au sein 
d’une équipe en place est « la tendance que le propre projet d’une 
personne soit perdu de vue lorsque l’on travaille avec des cher-
cheurs expérimentés, ces derniers n’ayant pas toujours en tête les 
meilleurs intérêts du chercheur junior. Ce n’est pas volontaire, c’est 

simplement que ces personnes tellement occupées et concentrées sur leur propre travail qu’elles considèrent le 
fait que vous puissiez travailler avec elles comme votre plus belle perspective. » Un autre nouveau chercheur a ré-
sumé de manière succincte le dilemme décrit par de nombreux répondants : « Je peux progresser plus rapidement 
en travaillant au sein de ce groupe, mais, à titre de nouveau membre, il est important que je me détache du CP. 
Mon directeur aimerait que je sois le seul crédité sur les articles. » La contradiction institutionnelle qui encourage 
le travail en équipe mais qui ne gratifie que les « chercheurs indépendants » reste l’un des obstacles majeurs à la 
recherche en collaboration sur la santé. 

Dans l’ensemble, les nouveaux chercheurs ont trouvé que les EVF leur donnaient une longueur d’avance dans 
les concours pour l’obtention de subventions et de bourses salariales; leurs propositions ont été renforcées par le 
travail de faisabilité financé par l’EVF et la crédibilité que la présence de l’équipe a apporté au candidat individuel. 
Ainsi, bien que le travail en équipe présente des défis, les nouveaux chercheurs ont trouvé que les EVF étaient des 

« L’une de nos étudiantes est passée d’un poste 
de nouveau chercheur à un poste de directrice 
de programme; maintenant, elle est reconnue 
à l’échelle nationale comme l’une des meilleurs 
dans ce domaine, pas seulement dans la 
recherche mais également pour la portée de 
son travail auprès des autorités de la santé, qui 
font appel à elle désormais. Voilà ce que nous 
attendons vraiment d’une EVF. 
» Un CP au sein d’une EVF
« Cela a été remarquable : la maturation des 
groupes de recherche, les équipes travaillant 
de concert au perfectionnement des personnes 
ayant un intérêt pour la recherche. »  
Un membre d’un groupe de travail
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environnements fertiles et de soutien au sein desquels ils pouvaient perfectionner leurs compétences en matière 
de recherche et accélérer leurs réussites, remplissant de cette façon d’autres objectifs visés par l’initiative.

Formation : Qui a été séduit par l’initiative?
Plusieurs répondants ont remarqué que, bien que les directeurs 

de faculté aient l’habitude de déconseiller aux étudiants de tra-
vailler dans le domaine des SPSFV, il existait aujourd’hui un certain 
intérêt pour les SPSFV chez les étudiants dans leur faculté, ce qui 
est une conséquence de la création des EVF. D’autres étudiants ont 
été approchés, parfois sans être sollicités, par des recrues de qua-
lité hautement qualifiées. 

Les caractéristiques les plus frappantes des stagiaires que nous 
avons interrogés étaient la maturité et l’expérience dont ils faisaient 
preuve. Une proportion importante des stagiaires attirés par les 
EVF et l’ISFRS étaient des professionnels de la santé en exercice, 
nombre d’entre eux avaient des dizaines d’années d’expérience et 
avaient occupé des postes de direction au sein du système de santé. 
Ces stagiaires ont décrit une passion commune visant à améliorer 
les soins qu’ils dispensent et les décisions qu’ils prennent, mais cer-
tains ont déclaré « j’ai vraiment conscience qu’il me manquait les compétences académiques nécessaires pour 
mieux comprendre ce qui se produisait du point de vue clinique. » 

Une faible proportion de ces stagiaires étaient intéressés par une titularisation académique future; la plupart 
souhaitaient continuer à être les instigateurs du changement au sein du système de santé, idéalement en parta-
geant leur temps entre la recherche et les soins, afin d’identifier les problèmes et d’être en mesure de les résou-
dre. Ils ne cherchent pas à devenir des chercheurs à plein temps, et ils sont peu susceptibles de développer un ni-
veau de productivité en matière de recherche qui leur permettrait d’être compétitifs dans le monde des concours 
ouverts de subventions d’équipe des IRSC. 

Certains répondants se sont montrés préoccupés par le fait que de nombreux stagiaires semblaient « échouer », 
c’est-à-dire qu’ils n’obtenaient pas de postes titularisés ni de bourses ou de subventions indépendantes, éléments 
qui sont des mesures traditionnelles de la réussite d’une formation. Cette initiative souligne la nécessité d’élar-
gir ces mesures, parce que ces stagiaires, au contraire, apportent des changements aux soins palliatifs, de façon 
rapide et importante, et c’est là l’objectif de la recherche dans ce domaine. Tout en étant des cliniciens et des 
dirigeants au sein du système de santé, ces chercheurs font partie d’organismes régionaux, provinciaux et natio-
naux qui mettent en place des politiques et des normes appliquées aux SPSFV : leurs recherches et leur expertise 
participent directement au développement de lignes directrices sur des pratiques exemplaires, à la politique de 
financement provinciale et aux normes professionnelles. Ils disposent de la crédibilité nécessaire pour mobiliser 
les fournisseurs de soins de la santé et les populations visées, ainsi que des compétences et de la réputation leur 
permettant de mettre en œuvre les résultats. Il s’agit de l’AC intégrée en action. 

Formation : Avantages et défis que présentent les EVF et les ISFRS 
Les traitements jouent un rôle particulièrement important pour attirer les stagiaires qui sont déjà bien rémuné-

rés étant des professionnels accomplis qui assument des obligations financières personnelles et des responsabili-
tés familiales : « Le soutien offert par les IRSC était fabuleux, mais comme je touchais un salaire très élevé en tant 
qu’infirmier en pratique avancée, la subvention représentait quand même une perte de salaire. » Ces stagiaires 
font face à un certain nombre d’autres défis inhabituels pour des étudiants en troisième cycle, notamment la né-

« J’étais infirmier en pratique avancée dans le 
domaine des soins palliatifs. Ce qui est vraiment 
important pour moi, c’est d’essayer de produire 
des connaissances et une meilleure compréhension 
de ce que nous faisons. Est-ce que cela fait une 
différence? Mais j’ai réalisé que je ne possédais 
pas les compétences nécessaires pour le faire, et 
je voulais participer à la recherche de façon plus 
importante. En tant que clinicien, je m’intéresse 
vraiment aux actions ayant de véritables 
répercussions dans le monde réel. J’ai constaté 
de nombreuses lacunes. Je demandais toujours : 
pouvons-nous faire quelque chose pour cela? »  
Un stagiaire au doctorat
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cessité de convaincre leur employeur, et parfois leur person-
nel, du bien fondé d’un investissement en formation sur la re-
cherche, et de négocier de nouveaux contrats comprenant du 
temps libre, un partage de poste ou un congé sabbatique. Ces 
stagiaires sont motivés par des nécessités organisationnelles 
plutôt que par des ambitions personnelles ou académiques. 
Par exemple, l’un d’entre eux remarquait : « On m’a proposé 
deux postdocs. Je choisirai celui qui profitera le plus à mon 
organisation. »

Les étudiants ont tous décrit leur formation au sein d’une 
EVF et d’une ISFRS comme une « expérience bien plus impor-
tante » qu’un programme d’études supérieures conventionnel, 
et ils ont trouvé « qu’il existait d’énormes différences entre ma 
formation et les formations disponibles pour les cinq autres 

(dans leur cohorte), j’ai bénéficié d’énormes avantages. » Alors que les membres de leur cohorte ont rédigé leurs 
propositions de thèse, les stagiaires au sein de l’EVF ont également rédigé des demandes de financement, ils ont 
entrepris des analyses des besoins/lacunes et ont participé à la planification stratégique, ils ont mis en place des 
collaborations et ont interagi avec des partenaires, ils ont présenté leurs résultats et ont rédigé des articles desti-
nés à des journaux académiques et à des forums d’utilisateurs et ils ont conçu et mis en œuvre des stratégies d’AC. 
Comme de nouveaux chercheurs, les stagiaires ont trouvé que leur place au sein d’une EVF les rendait plus com-
pétitifs pour l’obtention de postes de postdoctorat ou de faculté, ainsi que pour des subventions et des bourses.

Les stagiaires en ISFRS ont convenu que l’activité la plus utile de 
cette initiative était la formation au développement de protocoles; les 
étudiants ont présenté leurs ébauches à un vaste groupe de mentors 
et ils ont reçu des critiques constructives et couvrant de nombreux su-
jets. Les étudiants ont souvent terminé leurs protocoles de thèse un 
an avant leurs camarades du même groupe de pairs, et ils ont eu l’im-
pression que les leurs étaient plus importants et mieux approfondis. 

Les stagiaires en ISFRS ont senti qu’ils disposaient de bases bien plus vastes et plus approfondies en matière de 
méthodes quantitative et qualitative et des problématiques éthiques et de la faisabilité unique des SPSFV. Ils ont 
développé un solide réseau de soutien de personnes-ressources et de conseillers à travers le Canada, particulière-
ment utile pour mettre en place les prochaines étapes de leur carrière de chercheurs. « Nous avons constamment 
eu des occasions de discuter des défis que nous devions relever et de donner nos commentaires aux autres, sur la 
base des expériences que nous avons menées à ce jour. »

Formation : Déroulement de la carrière des stagiaires
Pour les stagiaires venant de l’environnement de la pratique, la ques-

tion n’est pas de savoir s’ils continueront à travailler dans le domaine 
des SPSFV mais plutôt s’ils peuvent continuer à faire de la recherche : 
« Comment vais-je continuer à utiliser mes compétences en recherche 
tout en travaillant dans une organisation œuvrant dans les soins de 
santé? Vais-je simplement être le travailleur social le plus surqualifié 
des alentours? » La plupart des stagiaires sont des infirmiers, des tra-

vailleurs sociaux, des psychologues et d’autres professionnels de la santé qui ont trouvé qu’« il existait des systè-
mes complets mis en place pour permettre aux médecins de gérer ces deux activités, mais cela n’est le cas pour 
aucun autre clinicien ». Les institutions de soins de santé disposent de peu de postes destinés à des scientifiques 
cliniciens n’étant pas médecins, et leur capacité à financer des activités non fondamentales comme la recherche 

Portrait d’une étudiante au doctorat 
Infirmière et titulaire d’un poste à respon-

sabilités au sein du système de santé, une étu-
diante au sein d’une EVF occupe des postes 
académiques dans deux universités, fait partie 
du Clinical Practice Guidelines Action Group du 
CPRC, et a été présidente d’une association de 
soins palliatifs provinciale, sans parler du fait 
qu’elle ait reçu un prix d’excellence. Ou bien, 
comme elle le dit avec justesse, « Je suis mon 
propre décideur »

 « La collaboration a connu une amélioration 
fantastique. L’EVF a permis d’embaucher du 
personnel et à des personnes de voyager afin 
de se réunir de façons qui n’auraient jamais 
été possibles auparavant. »

« Je ne veux pas que ma progression 
académique se fasse aux dépens de mon 
travail clinique : je dois être en mesure de 
l’intégrer d’une façon durable. »  
Un stagiaire
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et l’éducation diminue rapidement. Les quelques postes qui existent né-
cessitent habituellement que le chercheur soit une ressource en matière 
de recherche organisationnelle générale, ce qui empêche d’établir un pro-
gramme de recherche indépendant. 

Pour presque tous les répondants stagiaires, le scénario de « situation 
idéale » serait un poste clinique comprenant environ 2 jours par semaine 
consacrés à la recherche, qu’on pourrait peut-être appeler un poste de 
chercheur clinicien, plutôt qu’un poste de clinicien chercheur. La plupart 
des répondants pensent que leur employeur qui œuvre dans les soins 
de santé serait plutôt désireux de fournir une infrastructure, un accès et 
d’autres ressources à un chercheur clinicien qui pourrait trouver ce finance-
ment d’une période de temps consacrée à la recherche. Cependant, étant 
donné l’absence de bourses salariales destinées à la recherche à temps 
partiel de cette nature, les stagiaires ont été peu nombreux à accepter des postes dans lesquels ils pensaient 
pouvoir mettre en pratique leur formation, c’est-à-dire où ils pourraient effectuer des recherches puis mettre en 
œuvre leurs résultats. 

Collaboration et travail d’équipe
Les chercheurs ont loué l’approche des EVF, en convenant que leur travail avait été « amélioré par les nombreu-

ses perspectives offertes. La richesse des idées en matière de recherche ainsi que le large éventail d’approches 
envers la résolution des problématiques découlaient en grande partie de cette culture interdisciplinaire. » Les 
participants aux EVF ont admis que les subventions individuelles de fonctionnement n’auraient pas eu un cen-
tième des mêmes répercussions. Pour parvenir à un véritable travail d’équipe interdisciplinaire, il faut une certaine 
confiance, et cette dernière ne peut être obtenue que par le biais d’un énorme (les EVF le répèteraient, énorme) 
investissement en temps, consacré à la communication, en particulier face à face, que les équipes sont les seules 
à être en mesure de financer. La structure des EVF est spécifiquement bien adaptée à l’intégration des utilisateurs 
des connaissances, et elle soutient de nombreux collaborateurs importants et des groupes d’utilisateurs qui, d’el-
les-mêmes, ne pourraient pas accéder aux financements ou aux projets des IRSC. 

Les EVF offrent une source essentielle de financement du travail de 
développement, qui représente un défi considérable dans un domaine 
émergent, soutenant ainsi la collecte de données, la validation d’outils et 
d’autres travaux que les IRSC financent rarement, mais qui doivent être 
effectués dans le cadre d’une proposition de compétitivité. L’ensemble 
du financement est souple : les équipes présentent de nouveaux projets, 
partenaires, et chercheurs qui doivent leur permettre de relever les défis 
auxquels elles sont confrontées. Les EVF représentent un environnement 
fertile qui favorise l’apprentissage les uns des autres, qu’il s’agisse de nou-
velles techniques de recherche, de la façon d’aborder des concepteurs de 
politiques ou l’administration d’une équipe; même les membres de l’équi-
pe les plus expérimentés ont constaté que les possibilités d’apprentissage émanaient invariablement des deux 
directions. Pour les chercheurs établis, les EVF permettent d’atteindre une certaine productivité, et peut-être le 
cachet, grâce auxquels on peut « gravir les échelons ». 

La plupart des EVF ont consacré des efforts et des ressources extraordinaires afin de mettre en place et de main-
tenir des équipes interdisciplinaires : les directeurs ont convenu que : « les équipes disposaient d’une meilleure 
réputation, productivité et faisaient preuve de plus de diligence, mais qu’elles représentaient une charge considé-
rable à organiser et à administrer »; « Si vous considérez avec sérieux la tâche de gestion des équipes, c’est une 
activité qui prend beaucoup de temps mais qui est aussi très enrichissante ». Nombre de EVF ont convenu qu’il fal-

« J’ai obtenu du temps libre pour accomplir 
mes tâches cliniques (6 mois, mais c’est 
suffisant!); je suis le seul infirmier à avoir 
jamais obtenu l’une de ces bourses des 
IRSC, qui m’a ensuite permis de recevoir 
ma subvention actuelle. » Pour ce nouveau 
chercheur, un investissement des IRSC de 
25 000 $ en temps consacré à la recherche 
a permis d’obtenir plus de 300 000 $ 
de financement venant de subventions 
ouvertes.

« Dans mes communications avec des 
chercheurs anglais et américains, j’ai 
constaté à quel point ces collaborations 
sont inhabituelles. À titre de chercheur 
financé par le CRSH, je me considère 
comme un élément extérieur aux IRSC. 
Mais je trouve les EVF prévenantes et 
tournées vers l’avenir, je me sens donc à 
l’aise au sein de cette équipe. » 
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lait environ deux ans pour mettre en place une équipe avant qu’une 
véritable recherche de collaboration puisse démarrer, et elles ont 
pressé les IRSC de s’assurer que le financement et l’évaluation per-
mettent cela. Plusieurs équipes ont réparti la charge de travail en-
tre plusieurs directeurs; certains ont trouvé du temps qu’ils ont pu 
consacrer à l’enseignement, ou du personnel administratif très qua-
lifié qui pourrait d’alléger ce fardeau. Bien qu’ils puissent recevoir 
un soutien administratif, rares sont les CP des EVF qui disposent de 
temps à consacrer à leurs tâches de direction, que l’un d’entre a 
estimé à 40 % de son temps, s’il les accomplissait avec sérieux. Les 
chercheurs ont affirmé que ces tâches de direction nuisent à la titu-

larisation et à la promotion, et ils ont pressé les IRSC d’agir davantage pour influencer les universités et les pousser 
à valoriser ce type d’activités de recherche que les IRSC souhaitent qu’ils poursuivent. 

De nombreux participants ont félicité les efforts de communication entrepris au sein de leurs EVF, tandis que 
quelques-uns ont émis le souhait d’une communication et d’une transparence accrues. Nombre de personnes 
interrogées désirent entretenir les collaborations établies au sein de l’EVF par le biais d’autres mécanismes, bien 
que tous les CP ne soient pas prêts à s’attaquer une fois encore à une telle charge de travail. 

Réseautage
Les répondants ont tous convenu qu’une collectivité canadienne de la recherche sur les SPSFV avait été créée 

grâce à l’initiative. Les institutions disposent de plusieurs chercheurs en SPSFV plutôt que de personnes isolées, 
ce qui réduit la fragmentation et attire des étudiants. Nous avons constaté un nombre satisfaisant d’émulations 
entre les EVF, notamment : un partage de membres, de stagiaires, d’outils et de mesures de résultats, la validation 
des outils de chacun auprès de nouvelles régions ou populations, des réunions communes et d’autres projets de 
collaboration. Bien que de précédents efforts pour développer des « EVF des EVF » n’aient pas été suivis de résul-
tats (voir chapitre 2), il existe désormais une forte volonté de maintenir et d’améliorer les connexions au sein de la 
nouvelle collectivité des SPSFV, même si certains craignent que l’on soit déjà passé à côté de cette occasion. 

Prise de décisions éclairées

Facilitation de l’utilisation de la recherche et d’une recherche utile

 « En tant que groupe multidisciplinaire, il était 
parfois difficile d’inclure tous les membres dans 
tous les projets et de remplir les objectifs de 
chacun lors de chaque projet, en raison des 
intérêts variés de l’équipe. Il a donc été essentiel 
de s’impliquer dans les intérêts des autres pour la 
recherche et de travailler en collaboration pour 
appuyer tous les projets. Notre équipe a mis en 
place des processus de prises de décisions et des 
niveaux de consensus détaillés et convenus. » ”

« Les équipes interdisciplinaires sont extrêmement appliquées et elles comprennent des personnes qui travaillent quotidiennement 
avec des patients. Cela vous permet de garder à l’esprit l’objectif que vous essayez d’atteindre et ce qui est vraiment important pour 
cette population. Lorsque je travaille au sein de ce groupe, je sais que les résultats seront très pertinents et qu’ils pourront être 
appliqués. »
 Un nouveau chercheur au sein d’une EVF

« L’EVF comprend de véritables partenariats : ils nous ont permis de bien nous connecter à la communauté médicale. L’EVF a été en 
mesure de se relier à de nombreuses structures organisationnelles, ce qui est plutôt inhabituel pour un programme de recherche. Le 
résultat du travail de ces groupes est véritablement nouveau et n’aurait pas pu être anticipé. »  
Un partenaire de la communauté d’une EVF
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Malgré un appel de demandes qui ne comprenait pas d’exigences en matière d’AC30, toutes les EVF ont fait 
participer de manière importante les groupes d’utilisateurs à leurs travaux; il s’agit d’une implication extraordi-
naire qui en dit long sur la nature de la recherche et des chercheurs en SPSFV au Canada. Les EVF ont mobilisé les 
utilisateurs de connaissances dans leurs activités de diverses façons, incluant l’EVF elle-même dans la structure 
principale permettant le transfert intégré des connaissances. Par exemple, les EVF ont :
•	 interrogé des directeurs de politiques provinciales et fédérales
•	 organisé des groupes axés sur les groupes d’utilisateurs clés afin d’identifier les problématiques
•	 créé des comités de direction ou des conseils consultatifs
•	 fait participer les utilisateurs comme des collaborateurs et même des chercheurs collaborateurs
•	 rencontré en tête à tête des utilisateurs de connaissances afin d’examiner les résultats ainsi que les étapes 

suivantes
•	 créé des forums de collectivité afin de partager les résultats des recherches avec des cliniciens, des membres 

de la famille des patients, des patients et des concepteurs de politiques, et ont suggéré une politique publique 
possible et des stratégies de promotion

•	 recherché les commentaires des utilisateurs dans la conception et la mise en place de protocoles
•	 impliqué les participants à la recherche, tant les patients que les fournisseurs de soins de santé, dans l’examen 

et l’interprétation des données et des résultats
•	 intégré les chercheurs et les stagiaires travaillant au sein d’agences afin d’améliorer les soins de santé et l’édu-

cation des professionnels de la santé
Les EVF ont constaté que la création de rapports de confiance efficaces avec les utilisateurs des connaissances 

était difficile et prenait beaucoup de temps, mais cela se révélait souvent bien plus gratifiant que ce à quoi ils 
s’attendaient : « nos chercheurs déclarent que la valeur de ce qu’ils observent est améliorée et que cela a changé 
l’ensemble de leur approche ». Les chercheurs ont constaté qu’ils avaient un meilleur accès aux populations, aux 
équipes de soins, aux données et aux directeurs de politiques; les protocoles sont devenus plus réalisables et le 
recrutement plus facile, et la mise en place des résultats est facilitée, tandis que les stratégies de diffusion sont 
plus efficaces31.

Exemples d’AC des EVF en action

L’EVF sur les personnes vulnérables (VP-NET) a constaté que la méfiance ainsi qu’une perception erronée empêchaient 
les patients handicapés d’avoir accès à des soins palliatifs efficaces. Un étudiant au post-doctorat travaillant au sein 
d’une EVF, ayant exercé auparavant en Angleterre, a développé une pièce afin de souligner et de présenter les 
problématiques, tout en mettant en évidence des perspectives de réconciliation et de résolution des problèmes en 
collaboration pour réduire la souffrance et les risques de décès prématuré.  

L’EVF du Victoria Palliative Research Network a édité une série de DVD intitulée « Breaking Bad News » dans laquelle 
elle présente les résultats de ses recherches sur la façon dont des médecins qualifiés communiquent de manière 
efficace et avec compassion l’information liée au pronostic aux patients et à leur famille; elle utilise ces DVD pour 
former les étudiants en médecine de la Colombie-Britannique, ainsi que des médecins dans le monde entier.

L’Accès aux Équipes interdisciplinaires de renforcement des capacités (EIRC) a conçu un projet de conseil consultatif 
axé sur la diffusion : les partenaires aident à formuler des recommandations, ils corédigent des dossiers liés à des 
politiques, ils donnent leurs commentaires sur les rapports et permettent aux décideurs principaux d’obtenir un 
accès à ces derniers. Les utilisateurs des connaissances sont tellement impliqués que les experts des EIRC envisagent 
cette année un « mini-congrès » public qui devrait attirer plus de 200 personnes. 

L’EVF axée sur la grande souffrance s’est concentrée sur le partage des leçons apprises grâce à des essais cliniques, 
y compris : des approches originales afin d’étudier la faisabilité d’une étude, un transfert de données au dépositaire 
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central à faible coût (plutôt qu’un logiciel à 100 000 $), la gestion de plusieurs Comités d’éthique de la recherche 
(CER), la validation de l’outil de Cochrane sur le risque de biais et l’amélioration de la production de rapports sur les 
essais d’intervention en matière d’éducation. 

L’EVF sur la prestation de soins familiaux réunit actuellement des lettres rédigées par des fournisseurs de soins 
endeuillés dans un ouvrage de conseils qu’ils s’offriraient s’ils débutaient leur carrière, afin d’aider les autres 
soignants qui vivent des situations similaires.

L’Accès aux EIRC cherche à améliorer les prestations de soignant en temps réel : il identifie les personnes qui ont le 
plus besoin d’apprendre de ce qu’il en est de ces prestations et l’endroit où elles vivent; la prochaine étape sera de 
« mobiliser les messages et le modèle ». Depuis le début, il travaille de concert avec les concepteurs des politiques 
afin d’identifier des façons d’améliorer la mise en œuvre et d’augmenter l’efficacité des prestations.

L’équipe CARENET a étudié la sécurité organisationnelle et les facteurs culturels liés à une meilleure qualité des soins 
du point de vue des familles, et elle teste des interventions visant à apporter des améliorations à certains domaines 
tels que la direction, la communication et la stratégie de règlement des conflits. L’équipe examine actuellement les 
résultats individuels et les stratégies potentielles associés à chaque organisation participante. 

Il est parfois plus important de découvrir ce que nous savons déjà. L’EVF PedPal a constaté que, à mesure que 
les maladies potentiellement mortelles ont progressé, les enfants sont de moins en moins capables de tolérer 
l’alimentation entérale. Ils ont réuni des chercheurs, des cliniciens et des participants du monde entier pour trouver 
un consensus sur la meilleure façon d’aider ces enfants.

L’EVF consacrée à la grande souffrance a mobilisé les experts dans la conception d’un nouvel outil : on a appris aux 
patients ayant de longs antécédents de gestion d’une douleur aiguë liée à un cancer à utiliser la méthodologie de 
la recherche qualitative appelée le processus de la « pensée à voix haute ». L’outil révisé devrait être facile à utiliser 
pour les patients et plus efficace en pratique. 

Les partenaires de l’EVF, de concert avec les familles, ont travaillé à concevoir des études approfondies sur les 
soins palliatifs pédiatriques qui ne traitent pas seulement les domaines essentiels au développement de nouvelles 
connaissances, mais qui sont aussi planifiées et conduites de façon à honorer l’expérience des familles et à limiter 
leur fardeau. 

La recherche menée par l’EVF du Victoria Palliative Research Network a été intégrée à trois nouvelles lignes directrices 
qui seront testées par des projets pilotes et envoyées en fin de compte à tous les omnipraticiens en C.-B., tandis 
qu’un autre outil est actuellement ajouté aux lignes directrices de la pratique de l’Hôpital général de Kelowna. 
L’EVF du VPRN et celle consacrée aux soins de fin de vie pour personnes âgées conçoivent actuellement des lignes 
directrices sur le délire dans les soins palliatifs, de concert avec la Coalition Canadienne pour la Santé Mentale des 
Personnes Âgées. 

L’EVF interculturelle a aidé à concevoir des lignes directrices sur les soins palliatifs efficaces dans les organismes 
de santé de C.-B., de façon à permettre la mise en place de la planification préalable des soins ou l’utilisation du 
dépistage par l’échelle des performances des soins palliatifs (EPSP) de l’EVF. 

L’Office régional de la santé de Winnipeg pense que les soins permettant aux patients de conserver leur dignité sont si 
importants qu’il a doté l’EVF sur les personnes vulnérables (VP-NET) de 5  millions de dollars pour les deux premières 
années, afin de lui permettre de les mettre en œuvre, transformant ainsi la culture des soins de la santé par le biais 
de l’Office. Entre-temps, l’EVF dédiée aux nouvelles interventions teste actuellement le traitement permettant aux 
patients de conserver leur dignité en français, au Québec. 
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Un partenaire essentiel, l’Association canadienne de soins palliatifs (ACSP) « traite les conclusions des recherches et 
rend leur utilisation plus pratique ». L’ACSP intègre les conclusions des recherches dans ses congrès et ses évènements 
publics, et elle synthétise les résultats sous forme de fiches d’information, de sites web, de communiqués de presse 
et d’autres documents. 

Amélioration de l’AC
Un leitmotiv a émané de tous les partenaires et utilisateurs des connaissances : plus tôt nous participons à 

la recherche, mieux cela sera. Certains chercheurs travaillant sur les SPSFV ont encore tendance à penser que 
le principal rôle d’un partenaire est d’assurer la diffusion des conclusions à la fin de la subvention, mais tous les 
partenaires avec lesquels nous avons discuté nous ont expliqué qu’ils considéraient que leur temps était mieux 
employé dans la première phase, stratégique, du programme de recherche : « Je n’ai pas été impliqué dans la ge-
nèse de project. Mais ce serait fantastique de discuter d’abord de ce que je dois savoir, de la façon dont j’utiliserais 
les résultats, des produits qui seraient utiles. Aussi, comment vous attaqueriez-vous à ce type de recherche? Je 
connais beaucoup de choses qui pourraient leur être utiles dans cette situation. »

Bien qu’on ait félicité les IRSC pour leur avance par rapport aux universités en ce qui concerne la valorisation 
et le soutien de l’AC, les utilisateurs de connaissances ainsi que les chercheurs se sont plaints que les mécanismes 
normalisés de subvention des IRSC n’appuient pas les activités intégrées d’AC. Comme un CP au sein d’une ÉFV le 
remarquait : « Le rôle de décideur n’entre pas habituellement précisément dans l’une des catégories autorisées 
des IRSC, et il n’est pas non plus soutenu ni rendu possible par le financement des IRSC. » En conséquence : « La 
collaboration avec les partenaires de la collectivité est presque impossible dans le cadre d’un financement tradi-
tionnel : les partenaires peuvent seulement participer aux projets à leur propre charge. »

De plus, la volonté des partenaires de la collectivité n’ont aucune envie d’« être mêlés à la paperasserie des 
IRSC ». Quelques équipes ont remarqué que certains de leurs partenaires restaient « officieux » parce que, par 
exemple, « nos aînés (issus des populations autochtones) NE rempliraient PAS les critères du CV commun; pas de 
chance! » Les noms d’autres collaborateurs ont été supprimés des demandes de subventions parce qu’ils man-
quaient de ressources administratives pour remplir le CV commun dans les temps. 

Changements apportés à l’éducation, aux services, à la politique et à l’or-
ganisation sanitaire

Les EVF ont développé un éventail créatif de cours, séminaires et stages d’été à l’intention de leurs stagiaires. 
L’EVF dédiée aux nouvelles interventions est particulièrement remarquable l’énergie qu’elle y a consacré : elle a 
développé 6 séminaires de formation pour les étudiants de troisième cycle, 3 journées scientifiques ont été suivies 



« Je peux vraiment contribuer à la faisabilité : de quels éléments avez-vous besoin? Par exemple, beaucoup de recherches impliquent 
que les infirmiers se consacrent à deux activités, ce qui représente BEAUCOUP de travail supplémentaire. Nous avons donc dû investir 
beaucoup de temps pour mobiliser les infirmiers. Nous avons engagé un éducateur en soins infirmiers. Nous avons documenté 
les pratiques actuelles des infirmiers et démontré la façon dont nous faisons courir des risques à ces personnes. Nous les avons 
impliquées dans le problème, puis dans l’élaboration de la solution. »  

Un partenaire décideur

« Je pose la question suivante : Que puis-je faire pour que notre institution, à titre d’organisme national, participe mieux au soutien de 
cette opération? » 
Un partenaire décideur
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par plus d’une centaine de cliniciens, chercheurs, décideurs et étudiants, 3 ateliers de formation ont été présentés 
lors de congrès nationaux et internationaux, ainsi que 48 congrès de recherche à Québec destinés aux chercheurs, 
étudiants et cliniciens. L’équipe a aussi codirigé une initiative d’éducation nationale afin de mettre en œuvre un 
cours interdisciplinaire basé sur le web dans le domaine de l’oncologie psychosociale, à l’intention des étudiants 
canadiens de troisième cycle. Les chercheurs des ÉFV ont également diffusé les résultats par l’intermédiaire d’une 
panoplie de cours et d’ateliers destinés aux étudiants, aux résidents et aux praticiens locaux et internationaux. 

En conséquence de leur implication dans l’initiative en matière de SPSFV, les décideurs ont été plus susceptibles 
de décrire les changements pour les améliorations qu’ils apportent plutôt que les changements spécifiques en 
matière de pratique. Comme un d’entre eux l’affirmait : « On se sent encore comme au tout début de l’aventure. » 
Néanmoins, l’initiative a soutenu le développement et les essais d’un ensemble d’innovations en matière de soins 
de santé en rapide expansion, qui sont basées sur une recherche de haute qualité et disposent d’un excellent 
potentiel d’amélioration des soins palliatifs et des soins de fin de vie au Canada. Les politiques n’évoluent pas 
toujours rapidement, et rarement sur la base de la seule recherche, encore moins les résultats d’une unique 
étude. Les EVF ont tout de même identifié un certain nombre d’exemples lors desquels le changement en matière 
de politique est déjà débattu en tant que résultat direct de la recherche des EVF. 

Nous croyons que les EVF ont tissé des liens étroits entre les chercheurs, les professionnels de la santé, les 
gestionnaires, les concepteurs de politiques et les groupes d’utilisateurs, et qu’elles effectuent des recherches 
sur l’application continue des connaissances afin de maximiser les avantages potentiels de ces innovations. Les 
EVF se sont révélées être des utilisateurs prolifiques du soutien à l’AC des IRSC, puisqu’elles ont reçu plus de 
30 subventions de l’AC. Cependant, les CP des EVF ne sont pas des experts en AC, et ils ne peuvent pas non plus, à 

Changer l’éducation des professionnels de la santé

L’EVF consacrée à la grande souffrance a conçu le premier cours de méthodes de recherche sur les soins palliatifs 
en ligne du monde; la plupart des programmes de résidence en médecine palliative à travers le Canada ont 
rendu obligatoire ou recommandent fortement le suivi d’un cours de 12 semaines. Le programme est en cours 
d’adaptation pour les étudiants. 

Pour discuter plus facilement avec les patients de l’endroit où ils souhaitent décéder, un stagiaire en ISFRS a 
développé des outils, une intervention en matière d’éducation ainsi qu’un atelier. Les compétences en soutien à la 
prise de décision se sont avérées remarquablement efficaces dans les tests auprès des infirmiers, des pharmaciens 
et des travailleurs sociaux. En conséquence, l’Association des infirmières et infirmiers autorisés de l’Ontario a 
demandé au stagiaire de codiriger la conception de lignes directrices sur les pratiques exemplaires factuelles en 
soutien à la prise de décisions, et de siéger dans leurs groupes afin d’élaborer des lignes directrices sur les pratiques 
des soins de fin de vie, de développer de nouveaux critères destinés à l’examen sur les soins palliatifs et à l’examen 
de gérontologie.

L’EVF sur les personnes vulnérables identifie actuellement des changements au programme qui aideront les 
étudiants en médecine à prodiguer les soins palliatifs d’une façon plus positive que risquée pour les patients 
handicapés.

CARENET a découvert que les stagiaires en médecine sont fréquemment exposés à des patients mourants, et 
qu’ils sont souvent responsables de déterminer leur niveau de soins. En conséquence, ils souffrent de craintes 
et d’une tristesse importantes, ou d’émotions complexes comme la détresse, le chagrin et la culpabilité. L’EVF 
travaille sur des outils de formation et des soins, de concert avec les dirigeants principaux dans le développement 
du programme d’enseignement médical.
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eux seuls, entreprendre les activités d’AC à l’échelle de l’initiative, lesquelles représentent des prochaines étapes 
essentielles. Comme nous en discutons au Chapitre 4, nous proposons un certain nombre d’idées que l’IC et les 
IRSC devraient mettre en place afin d’améliorer l’efficacité et les répercussions de ces efforts d’AC. 

Répercussions sanitaires, sociales et économiques
La commercialisation de la recherche et ses répercussions économiques en aval constitue un résultat important 

de la recherche financée par les IRSC. Étant donné que de nombreuses recherches en SPSFV au Canada sont axées 
sur les services sanitaires, nous nous attendrions à ce que la plupart des répercussions soient indirectes, comme 
par exemple une réduction des coûts des soins de la santé. L’identification de ces répercussions a dépassé nos 
ressources, et serait de toute façon prématurée. Nous avons cependant examiné les demandes de brevet1 et 
avons trouvé que les demandes liées aux SPSFV au Canada étaient passées de 3 en 2000 à 24 en 2006, et qu’elles 
couvraient toutes la gamme de l’équipement médical, des produits pharmaceutiques, des médicaments d’origine 
animale et des diagnostics. Plusieurs demandes ont été remplies par des chercheurs des IRSC, mais qui n’étaient 
pas financés par l’initiative. Nous supposons toutefois que la multiplication par 8 de l’identification des SPSFV 
comme domaine d’application de la découverte du candidat au brevet résulte des efforts efficaces de l’initiative 
pour augmenter la visibilité et l’importance des SPSFV au Canada. 

Soutenir l’innovation pratique

La sédation de fin de vie est une pratique clinique controversée et mal définie. 200 médecins en soins palliatifs 
venant du Québec et de la Suisse travaillent de concert avec l’EVF consacrée aux nouvelles interventions afin 
d’identifier et d’améliorer l’utilisation de la sédation.

Un chercheur de l’EVF interculturelle a travaillé avec les animateurs d’un groupe de soutien afin de « choisir en-
semble quels groupes pourraient profiter le plus de ce type de recherche ». Les produits d’AC ont évolué à partir 
des besoins exprimés par les patients : livret documentant les expériences du groupe de soutien à partager avec 
d’autres nouveaux patients (distribué par l’intermédiaire de l’agence du cancer); article sur le mauvais diagnostic 
du cancer de la prostate destinée à la Revue des omnipraticiens, recommandations à l’intention des bailleurs de 
fonds visant à améliorer les groupes. 

Les patients gravement malades évitent les médicaments essentiels à la survie afin d’améliorer la qualité de leurs 
soins, mais l’améliorent-ils vraiment? À l’heure actuelle, personne ne le sait, mais une étude de CARENET leur 
fournira l’information dont ils ont besoin pour faire ce choix : le point de vue d’une personne ayant survécu 12 mois 
et de ses aidants familiaux sur la qualité des soins suivant une maladie grave.

L’EVF consacrée aux nouvelles interventions a validé un instrument simple permettant d’évaluer la douleur chez 
les personnes présentant une capacité limitée à communiquer, et elle est à présent financée par les IRSC pour 
tester un programme de gestion de la douleur qui intègre cet outil. L’étude démontré que les participants ont con-
staté un taux de soulagement de 95 % des complications cancéreuses catastrophiques courantes, sans baisse de 
la survie. En même temps, l’EVF PedPal teste actuellement un possible biomarqueur de la douleur, afin d’évaluer 
la douleur chez les enfants. 

L’EVF consacrée aux aidants familiaux cherche à réduire le stress chez ces personnes et à améliorer leur sommeil 
et leur appétit par l’intermédiaire d’outils et d’interventions qui traitent le bien-être physique, émotionnel et 
spirituel des aidants familiaux. Ils testent actuellement des interventions basées sur des exercices sensés visant à 
réduire le stress en se basant sur la conscience. 
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Un membre de l’équipe CARENET a déposé une demande d’obtention d’un « fond d’innovation » à Halifax, afin 
d’obtenir un soutien pour un tout nouveau poste qui permettra d’orchestrer un nouveau modèle de soins. 

L’EVF consacrée à la grande souffrance dispose de deux outils qui constituent des composantes centrales d’un 
ensemble d’évaluation informatisé d’évaluation du patient; plus d’un millier de patients à l’échelle internationale 
sont actuellement contactés pour participer à ce qui sera l’évaluation de la douleur liée au cancer et les initiatives 
de recherche de classification les plus importantes et les plus complètes jamais entreprises dans le cadre du Euro-
pean Palliative Care Research Collaborative.

L’EVF consacrée aux nouvelles interventions a mis en place une collaboration nationale entre le CPRC et l’Agence 
de la santé du Québec afin, entre autres, d’offrir aux personnes qui cherchent de l’information sur le cancer des 
outils de travail et un programme de formation, intégrés au manuel sur le navigateur canadien. Les données ve-
nant de ce travail alimentent également une étude pilote visant à concevoir une intervention à perspectives mul-
tiples qui a pour objectif d’améliorer la collaboration entre les professionnels, en particulier entre les médecins de 
famille et les infirmiers qui recherchent de l’information sur le sujet et, en fin de compte, d’améliorer la continuité 
des soins prodigués aux patients cancéreux. 

L’EVF du VPRN a conçu plusieurs outils basés sur le web à l’intention des médecins, notamment un calculateur 
de risques et un ensemble d’outils de pronostic basés sur le web, s’appuyant d’une base de données de plus de 
10 000 dossiers anonymes de patients recevant des soins palliatifs au Canada et aux États-Unis. 

CARENET teste actuellement une intervention à domicile visant à réduire les symptômes et le fardeau des soi-
gnants traitant des patients vivant à domicile et présentant une bronchopneumopathie chronique obstructive 
avancée. 

L’EVF sur la grande souffrance a conçu un outil qui établit un classement de la douleur liée au cancer et qui aidera 
à répartir les ressources de façon plus rapide et plus efficace entre les personnes en ayant le plus besoin.

Les autres outils développés par les EVF comprennent : un outil permettant d’évaluer la charge du soignant princi-
pal dans le contexte des soins palliatifs, ce qui permet de renseigner le développement d’interventions spécifiques 
visant à aider des soignants; un outil permettant aux patients cancéreux à un stade avancé de signaler eux-mêmes 
l’intensité des symptômes; cet outil a été largement adopté dans les programmes nationaux et internationaux de 
soins palliatifs; et un nouvel outil de dépistage des patients atteints de délire qui est à présent utilisé au Canada, 
en Allemagne, aux États-Unis, en Australie, en Chine et en France, entre autres.















Soutenir le changement de politique et la répartition des ressources

Une autorité en matière de santé examine les décès en salle d’urgence afin d’observer les changements de po-
litique potentiels nécessaires, en réponse à une étude d’une EVF sur les décès survenus tout de suite après une 
admission en salle d’urgence. 

Une EVF a obtenu des IRSC une subvention de fonctionnement pour la mise en application des connaissances afin 
de soutenir une action participative dans la recherche qui mobilisera les praticiens de première ligne dans un pro-
cessus de changement afin de transformer les façons dont les soins de fin de vie sont prodigués dans les services 
médicaux d’urgence et les unités de soins intensifs. 
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Les planificateurs de politiques et les gestionnaires de services/programmes utilisent des estimations de survie 
d’une EVF afin de renseigner les changements de politiques concernant l’admissibilité à des programmes de soins 
palliatifs et les critères d’admission dans les centres de soins palliatifs et les unités de soins palliatifs tertiaires/d’ur-
gence. 

La planification préalable des soins (PPS) a récemment émergé comme une problématique essentielle; les régions 
testent actuellement des modèles, les provinces promulguent une législation et le gouvernement fédéral est en 
train de concevoir une politique nationale. L’EVF interculturelle a découvert que les relations qu’elle a encouragées 
avec les concepteurs de politiques régionales, les gestionnaires et les cliniciens lui ont permis d’élaborer rapide-
ment une approche de collaboration envers la recherche et la mise en place de la PPS au sein des organisations de 
ses partenaires.

Plusieurs chercheurs remettent en question l’exemple idéal du Canada du décès à domicile, et ils fournissent aux 
concepteurs de politiques de l’information capitale sur les préférences des patients et de leur famille ainsi que sur 
la qualité des soins qui incitera de nombreux organismes à reconsidérer leurs politiques afin de mieux répondre 
aux besoins de leurs patients.

L’EVF consacrée aux nouvelles interventions a offert le premier aperçu complet de l’utilisation des services et des 
coûts engagés par les patients recevant des soins palliatifs et leur famille, le gouvernement et les organisations 
non gouvernementales, tandis que l’EVF PedPal a analysé 20 années de données provinciales afin de déterminer 
les causes, les lieux et les tendances en matière de décès. Ces étudiants renseignent la planification continue des 
services régionaux et provinciaux ainsi que la répartition des ressources, afin d’améliorer « ce qui est souvent dé-
crit par les familles comme « un système de soins de santé dysfonctionnel et incohérent ». 

Bien qu’il ne soit pas surprenant que l’admission d’un membre de la famille en service de soins intensifs soit stres-
sante, un chercheur de CARENET a conclu que 26 % des membres de la famille d’un patient admis en service de 
soins intensifs luttent pour faire face à cette situation et présentent un risque élevé de symptômes de trouble de 
stress post-traumatiques deux mois plus tard. CARENET développe actuellement des outils permettant d’identifier 
les personnes ayant le plus besoin d’aide, et les façons dont elles peuvent être aidées. 

L’EVF PedPal entreprend actuellement la première étude longitudinale prometteuse sur les enfants atteints de 
maladies incurables et potentiellement mortelles ainsi que sur leurs familles. L’EVF a pour objectif d’identifier les 
besoins en évolution des enfants au fil du temps, et les répercussions biologiques, psychosociales et spirituelles de 
la maladie sur leurs familles pour concevoir de meilleurs systèmes qui soutiendront les patients et leurs familles 
tout au long de la maladie. 

La réduction des poussées de douleur liées au cancer représente un défi considérable. Les entreprises pharma-
ceutiques font appel à l’expertise de l’EVF consacrée à la douleur pour les aider à identifier et à démontrer quels 
médicaments sont efficaces.  

L’EVF a découvert que la grande majorité de la littérature portant sur le fonctionnement de la famille est en fait 
consacrée au fonctionnement de la mère, et elle essaie de renseigner la politique au sujet des domaines princi-
paux dans lesquels les pères ont des besoins différents. 
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Chapitre 4
L’avenir de la recherche sur les SPSFV 

Les répondants ont convenu de façon unanime que 
l’initiative a transformé le paysage des soins palliatifs et 
des soins de fin de vie au Canada; beaucoup ont repris les 
propos d’un membre du comité consultatif qui affirmait : 
« Nous bénéficions à présent d’une véritable collectivité 
de la recherche, l’une des meilleures du monde. Nous de-

vrions être fiers d’avoir accompli cela et d’avoir eu le cran de le faire. » Cependant, les répondants sont moins sûrs 
que, face à un tel succès, un bailleur de fonds responsable consolide son financement… ou passe à autre chose. 
Pouvons-nous affirmer que ces succès prouvent que l’initiative a atteint ses objectifs? Cette dernière, lancée lors 
des débuts des IRSC, comme toutes les initiatives de cette période, n’apporte pas de cadre d’évaluation ni de stra-
tégie de sortie à ces questions. 

Qu’est-ce que la création d’une capacité de recherche efficace? 
L’expérience en SPSFV souligne la difficulté que représente le fait de passer de l’ancien CRM à une nouvelle 

définition du succès des IRSC. L’initiative a cherché à créer une certaine capacité et elle a effectivement augmenté 
de façon significative la productivité et le nombre de chercheurs. Pourtant, nombreux sont ceux qui pensent que 
la création de cette capacité n’aboutira pas au bout du compte, car les étudiants sont trop peu nombreux à pour-
suivre par la titularisation d’un poste et l’obtention de subventions indépendantes des IRSC. Ils pensent que, à titre 
d’investissement académique, le succès est éphémère et incertain.

Cependant, beaucoup de progrès ont été atteints en ce qui concerne l’amélioration des soins palliatifs et des 
soins de fin de vie. La nouvelle capacité a établi des forces et des objectifs qui correspondent aux objectifs stra-
tégiques des IRSC : les directeurs des soins de santé et des politiques sont mobilisés dans le secteur de la recher-
che, et un nouveau cadre de professionnels de la santé formés dans le domaine de la recherche trouve et met en 
œuvre des solutions basées sur la recherche pour relever les défis sanitaires. Cependant, nombre de nouveaux 
chercheurs formés ne sont pas, et ne seront jamais, compétitifs sur un plan académique, d’après les normes de 
niveau mondial des IRSC, car leur priorité est la pratique et le changement de politique plutôt que les résultats 
académiques valorisés par une révision par les pairs traditionnelle. 

Quels sont les rôles et les responsabilités des bailleurs de fonds envers 
une capacité récemment créée?

L’IC a créé l’initiative en matière de SPSFV selon une entente explicite d’après laquelle de financement ne se-
rait attribué qu’une seule fois. Par conséquent, devrions-nous accepter, comme le formulait l’un des membres du 
conseil consultatif, que « la pompe est amorcée. Cette collectivité doit marcher sur ses deux pieds »? Les SPSFV 
ont certainement reçu un apport extraordinaire de financement, et la collectivité des SPSFV est bien consciente 
de cette chance et elle l’apprécie. 

Cependant, nombreux sont ceux, et pas seulement des chercheurs ayant bénéficié d’une subvention pour 
les SPSFV, qui croient au principe selon lequel « il est mal de créer une capacité de recherche puis de la laisser 
échouer ». La collectivité canadienne de la recherche sur les SPSFV est extrêmement jeune dans le domaine de la 

“ « Les fonds ont été bien investis, mais l’investissement ne 
profitera pas des résultats attendus à moins qu’il ne soit 
poursuivi »
Un utilisateur de connaissances
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recherche, et le secteur des SPSFV lui-même est considéré comme un secteur « immature » à l’échelle mondiale. 
Les bailleurs de fonds reconnaissent au niveau international que la création d’une capacité de recherche dans un 
domaine naissant demande un engagement à long terme et pas seulement une seule série de financement. Les 
bailleurs de fonds britanniques, par exemple, nous ont dit qu’ils s’attendaient à continuer à soutenir les SPSFV 
pendant encore au moins dix ans, peut-être plus longtemps. Sans un projet de viabilité à long terme, l’IC risque de 
perdre beaucoup du rendement de l’investissement déjà fait. Nous pensons donc que l’IC devrait entreprendre 
des actions particulières, qui évitent la dépendance perpétuelle envers le financement stratégique, mais offrent 
pourtant un soutien au développement et au mentorat à la collectivité des SPSFV, à mesure qu’elle atteint sa ma-
turité. 

Les partenaires ayant financé l’initiative sont satisfaits de la façon dont elle a été conduite et de ses résultats, 
mais ne sont pas mobilisés en ce qui concerne son avenir. Tous considèrent les soins palliatifs et les soins de fin de 
vie comme importants, mais pas comme leur priorité : « il serait possible d’établir des partenariats, mais nous ne 
souhaitons pas diriger l’initiative ». Si l’IC souhaite maximiser le rendement de l’investissement dans le domaine 
de la recherche sur les soins palliatifs et les soins de fin de vie, il devra mobiliser des partenaires selon des façons 
sensées aux yeux de ces partenaires et respecter leurs propres programmes. Une future coalition devrait recher-
cher au-delà des partenaires initiaux de l’initiative33, et bien au-delà du cancer, pour trouver des organisations 
dont les besoins peuvent être satisfaits en s’engageant dans le développement de cette collectivité de pratique et 
de recherche. Les soins palliatifs ne sont plus en harmonie avec les soins contre le cancer, et ils fusionnent avec les 
soins à long terme employés dans les maladies chroniques. Nous suggérons également que les partenaires poten-
tiels se concentrent explicitement sur les ressources et l’expertise que chacun pourrait apporter aux prochaines 
étapes : lorsqu’il s’agit de faciliter l’échange de connaissances et la collaboration, les partenaires ont plus à offrir 
que de l’argent.

Que reste-t-il encore à accomplir?
S’attendre à ce que des domaines de recherche « immatures » « entrent en compétition pour obtenir des sub-

ventions de fonctionnement ouvertes, comme le reste d’entre nous! » est juste, mais pas excessivement productif. 
On a créé une capacité, mais il faut du temps et de l’entretien pour gravir les échelons de la compétition interna-
tionale indispensables au succès dans le contexte des concours de subventions de plus en plus compétitifs des 
IRSC. Par ailleurs, les chercheurs et les équipes sont largement incités à chercher ailleurs des financements, et à 
passer à d’autres domaines de recherche stratégiques dont les obstacles à l’entrée sont plus faciles à franchir et qui 
profitent de meilleurs financements. L’achèvement de l’initiative ne comblera pas certaines lacunes importantes 
en ce qui concerne les ressources nécessaires à la viabilité des SPSFV : 

Chercheurs attirés par d’autres domaines : Les SPSFV ont attiré des chercheurs bien établis venant d’autres 
domaines; ils ont été et devraient continuer à être compétitifs pour ce qui est des fonds réguliers attribués par les 
IRSC, mais ils pourraient revenir à leurs intérêts initiaux, dans lesquels ils ont bâti leur réputation, après la fin de 
l’initiative. 

Nouveaux chercheurs : Les EVF ont offert une infrastructure de recherche, des personnes-ressources, des men-
tors et des fonds importants consacrés aux travaux pilotes, tous essentiels au développement de subventions et 
de propositions de bourses suffisamment compétitifs. Cette ressource disparaîtra. 

Nouveaux stagiaires : un nouveau noyau de « chercheurs cliniciens » a besoin de temps libre à temps partiel 
pour continuer à assurer ses activités de professionnels de la santé, de gestionnaires et de concepteurs de politi-
ques tout en entreprenant et en mettant en œuvre des recherches liées à sa pratique et à sa prise de décision. 

Équipes : Les EVF soutiennent la coordination et les communications étendues essentielles à l’établissement 
d’une certaine confiance entre les membres de l’équipe et à la création d’un environnement au sein duquel la 
créativité peut s’épanouir. 
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Partenaires : Les EVF offrent des ressources et une certaine souplesse afin de soutenir les partenaires et les 
activités qu’elles valorisent, notamment le temps consacré à l’établissement de relations, à la planification de la 
recherche et à l’échange de connaissances. 

Collectivité de la recherche sur les SPSFV : La collectivité est encore réduite et dispersée à la grandeur du Ca-
nada, elle doit être plus connectée afin de maximiser la synergie dans le domaine de la recherche et de l’échange 
de connaissances. 

Lacunes en matière d’optimisation des résultats des soins de santé
Les EVF ont passé deux années en grande partie à bâtir des relations et trois années sur le travail de fondation : 

études descriptives, identification des problèmes, développement d’un cadre, conception et validation d’outils 
et d’instruments. Un domaine « immature » tel que les SPSFV nécessite une certaine assistance pour effectuer la 
transition vers la prochaine phase d’études sur l’intervention faisables, lesquelles peuvent bénéficier d’un finan-
cement et qui sont efficaces en fin de compte.

Des domaines hautement appliqués comme les 
SPSFV nécessitent des financements consacrés à de 
petites recherches pratiques qui, selon les normes 
académiques, ne sont pas suffisamment rigoureu-
ses (d’après les critères conventionnels des tests des 
hypothèses) ni originales au niveau conceptuel pour 
être acceptables lors d’un examen par les pairs. De 

plus, les chercheurs en SPSFV se mobilisent pour la recherche d’actions avec participation, recommandées par les 
modules de formation sur l’AC des IRSC, mais qui ne sont pas valorisées par les comités d’examen par les pairs car 
leurs objectifs et le programme de recherche ne peuvent être complètement prévisibles dès le départ. 

Enfin, les résultats de l’initiative dans son ensemble doivent être réunis et préparés pour être utilisés.

Prochaines étapes recommandées

Créer une capacité de recherche durable
Les IRSC s’inspirent des instituts pour créer une capacité dans les domaines émergents et présentant des lacu-

nes décisives qui répondent au besoin de son mandat d’application des résultats. Cependant, la « boîte à outils » 
des subventions ouvertes des IRSC présente des lacunes majeures lorsqu’il s’agit d’entretenir la nouvelle capacité 
dont elle a besoin pour mettre en place son nouveau plan stratégique. Nous suggérons aux IRSC de concentrer 
davantage leurs programmes de subventions ouvertes sur la recherche translationnelle, par le biais de l’utilisation 
de critères d’examen explicites et de changements apportés aux formulaires de demandes, aux règles d’admissibi-
lité et aux coûts admissibles. La compétitivité des propositions devrait être améliorée et non discréditée, grâce à 
l’inclusion de : programmes de recherche complexes et à long terme, équipes interdisciplinaires et utilisateurs de 
connaissances, ainsi que des activités et leurs coûts associés afin qu’elles puissent être fonctionnelles, des appro-
ches d’AC intégrée comme la recherche d’action de participation et une concentration sur la diffusion et la mise en 
place d’activités dépassant largement les réseaux académiques conventionnels. Les nouveaux domaines et cher-
cheurs devraient être jugés par leurs « pairs » compétents plutôt que par des disciplines académiques établies, et 
en collaboration avec les institutions de recherche, il faudrait mettre en place et soutenir des processus qui aident 
les chercheurs « à gravir l’échelon suivant de la compétitivité » (par exemple, des systèmes de formation et de 
mentorat, un processus de lettre d’intention de perfectionnement volontaire, etc.).

“« En ce qui concerne les SPFV, nous devons travailler main dans la 
main avec les personnes qui prodiguent des soins et des services, et 
évaluer ce qui est fait véritablement, ce qui fonctionne en temps réel, 
travailler ensemble et évaluer de façon continue ce qui fonctionne. »  
Un membre du CCI
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L’élément le plus urgent qui manque à la boîte à 
outils des IRSC est le programme des subventions 
d’équipe ouvertes, dont la suppression ébranle sé-
rieusement la capacité des IRSC à mettre en place 
leur nouveau programme stratégique. Il est inutile 

de subventionner les ÉFV si ensuite, aucun programme de subventions d’équipe ne leur permet d’émerger. 
Les IRSC ont aussi besoin de mécanismes de subventions ouvertes afin de soutenir :

le temps libre accordé aux chercheurs cliniciens travaillant au sein du système de la santé
les réseaux, en particulier dans les domaines prioritaires stratégiques/émergents
la faisabilité des petites études (nécessaire pour mettre en œuvre les propositions de subvention, 
accent mis sur les nouveaux chercheurs/domaines), et les petites recherches d’évaluation axée sur le 
système/la pratique. Les subventions catalyseur représentent un ajout utile à la boîte à outils, mais 
elles ne sont disponibles que dans quelques domaines stratégiques. 
le soutien à l’AC visant la synthèse informelle et la préparation des résultats obtenus à l’échelle de 
l’équipe.

Maximiser les résultats de la recherche issus de l’initiative
Nous suggérons l’étape minimum nécessaire : que les partenaires de l’initiative tiennent un forum à la fin 

de l’initiative afin de présenter des résultats synthétisés découlant de toutes les recherches subventionnées et 
de planifier les prochaines étapes du plan et le futur programme de recherche sur les SPSFV. Les utilisateurs de 
connaissances et les chercheurs devraient travailler ensemble afin d’identifier : 1) ce que nous avons appris; 2) ce 
que nous devrions faire de ces conclusions; 3) nos besoins particuliers permettant d’appliquer les connaissances 
à l’échelle de la collectivité et de mettre en place un réseau d’échange34; et enfin 4) les prochaines étapes, et la 
façon de les soutenir. 

Coût de l’immobilisme
Si nous extrapolons à partir du financement actuel des IRSC35, nous pourrions nous attendre à ce que ces der-

niers maintiennent le financement de la recherche sur les SPSFV à environ 4 millions de dollars par an, par le biais 
de subventions de fonctionnement ouvertes. Cependant, il existe un risque élevé pour qu’une partie importante 
de la capacité créée grâce à cette initiative soit perdue si aucune autre action n’est entreprise : les CP des EVF ne 
présentent pas leur candidature d’admission au PLC comme nous nous y serions attendus, et ils ne soumettent 
pas non plus de demandes de subventions de projets aux IRSC avec les membres des équipes36. Ce résultat est 
inquiétant, mais pas surprenant étant donné l’importance que les chercheurs ont accordée à l’interdisciplinarité 
et aux approches de la recherche, lesquelles conviennent peu aux subventions de fonctionnement ouvertes. Les 
tendances suggèrent au contraire que les équipes recherchent d’autres types de financement des équipes, et que 
les chercheurs seront attirés par les domaines dans lesquels ils exerçaient auparavant ou par de nouveaux domai-
nes bénéficiant de financements plus importants ou d’un certain prestige. 

La plus importante partie de la nouvelle capacité créée, ainsi que le prochain noyau de chercheurs sur les 
SPSFV, pourraient être perdus pour les IRSC en raison d’un manque de soutien au perfectionnement de la jeune 
collectivité de recherche pour atteindre le prochain échelon de compétitivité des IRSC, ou à cause d’une dérive 
vers d’autres domaines stratégiques recevant actuellement des financements et dont les obstacles à l’entrée sont 
moins difficiles à surmonter. S’ils ne peuvent profiter d’une période de temps spécifiquement consacrée à la re-
cherche, les stagiaires en ISFRS et au sein des EVF basés sur les travaux cliniques retourneront à des postes à 
temps plein dans le domaine des soins de la santé et le rendement de l’investissement dans leur formation sera 

1.

2.

3.

4.

“« Je pense que les SPVF comprennent l’intégration de la recherche, 
l’évaluation, la conception de politiques et la pratique : et ce n’est pas 
ce que les subventions ouvertes permettent de faire. »  
Un membre du CCI
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réduit. Bien qu’un noyau de chercheurs sur les SPSFV continuera certainement à travailler dans ce domaine, la 
fragmentation et la perte de vitesse freineront le développement de la recherche et l’application des résultats 
de la recherche sur les SPSFV en pratique.

« Nous disons toujours que ces programmes sont temporaires, qu’à un moment donné, ils déclineront. Si vous ne le dites pas, vous 
créez un sentimen de droit. Mais vous ne voulez pas vous avancer trop tôt, interrompre le mouvement et détruire ce que vous avez 
créé. En ce qui concerne les SPFV, je me doute qu’il est probablement trop tôt pour fermer le robinet » Un partenaire de l’agence
« Ce serait fantastique d’entretenir les EVF, mais ce n’est pas réaliste. Au moins, certains financements maintiennent les 
collaborations. Je ne peux pas surestimer le prix de la réunion de collaborateurs. C’est de cette collaboration que naît un travail 
créatif.  »
Un CP d’une EVF
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de l’investissement dans le domaine de la recherche sur la santé des premières années du XXIe siècle, notamment de 
la FCI, des IRSC et du programme des Chaires de recherche du Canada. On s’attendrait à un temps de décalage entre la 
reprise des investissements et l’augmentation de la productivité des publications de 3 à 5 ans. On a constaté une crois-
sance importante de la part des publications en 2009, à ce jour (fin du mois d’avril) bien que d’ici la fin de l’année, cette 
croissance pourrait être moins prononcée.

21On a constaté un déclin de la part des publications entre 1997 et 2002, ce qui est évident dans d’autres domaines de la 
recherche sur la santé, puis une reprise ultérieure a commencé en 2004-2005; elle peut être attribuée à l’investissement 
croissant dans le domaine de la recherche sur la santé des premières années du XXIe siècle, notamment de la FCI, des 
IRSC et du programme des Chaires de recherche du Canada. On s’attendrait à un temps de décalage entre la reprise des 
investissements et l’augmentation de la productivité des publications de 3 à 5 ans. On a constaté une croissance impor-
tante de la part des publications en 2009, à ce jour (fin du mois d’avril) bien que d’ici la fin de l’année, cette croissance 
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pourrait être moins prononcée.
22Les CP et les chercheurs collaborateurs des EFV, des subventions de projets pilotes, de l’IC, des bourses de l’ISFRS et de 

transition de carrière subventionnés sous les auspices de l’initiative ont représenté 230 des 458 articles publiés, soit 
50 % du total des publications canadiennes sur les SPFV entre 2006 et 2008. L’augmentation du nombre de publications 
entre les deux périodes de trois ans, 2001-2003 et 2006-2008 a été de 193, et l’augmentation des publications rédigées 
et corédigées par les CP subventionnés par l’initiative a été de 137, soit 71 % de l’augmentation.

23Le tableau 4 montre le nombre de citations reçues par article publié, une fois encore grâce à des données collectées sur 
les périodes de trois ans, car le faible nombre de publications canadiennes a provoqué de considérables fluctuations an-
nuelles des citations/publications. Le nombre de citations/publications diminue au cours des périodes plus récentes, pas 
en raison d’une baisse de qualité de la recherche, mais parce que les publications plus récentes n’ont eu suffisamment 
d’occasions d’être citées par d’autres auteurs. 

24Un indice de spécialisation (IS) de un signifie que les publications canadiennes dans un sous-domaine particulier repré-
sentent la même proportion que toutes les publications sur les SPFV dans la littérature mondiale : un IS inférieur à 1 
signifie qu’il s’agit d’un domaine de la recherche qui fait l’objet de nombreuses publications au Canada, par rapport à la 
littérature mondiale 

25Ces données ont été plus facilement obtenues grâce à WoS, où elles sont disponibles sous la forme d’un rapport type.
26À première vue, cela semble incompatible avec le pourcentage de baisse des coauteurs étrangers des publications ca-

nadiennes indiqué dans le tableau 3.3. Cependant, selon une interprétation plausible, un glissement est possible entre 
les études dirigées par des étrangers auxquelles des Canadiens participent et les études dirigées par des Canadiens 
auxquelles des auteurs étrangers participent : cela correspondrait au développement de la communauté de la recherche 
sur les SPFV au Canada.

27Le recul de la position des auteurs les plus productifs entre 1996 et 2008 n’est pas simplement dû au maintien de leur 
productivité alors que de nouveaux auteurs les ont largement dépassés : collectivement, les dix auteurs les plus pro-
ductifs ont publié 109 articles pendant la période 1996-1998, mais seulement 47 pendant la période 2006-2008. Deux 
auteurs parmi les dix auteurs les plus productifs pendant la période 1996-2008 ne figurent pas parmi les auteurs ayant 
publié des articles pendant la période 2006-2008.

28Lorsque nous avons examiné les reconnaissances de financement d’un échantillon de 75 publications pendant la période 
2005-2009, nous avons découvert que, bien que les IRSC représentaient la plus fréquente source de financement recon-
nue, 34 publications ne reconnaissaient aucune source de financement.

29Les stagiaires ne sont pas admissibles pour faire partie de la liste des chercheurs pouvant obtenir des subventions des 
IRSC, mais les stagiaires ayant reçu des bourses des IRSC (par exemple, des bourses d’études supérieures du Canada, des 
bourses postdoctorales) font partie de la liste des noms des personnes subventionnées par les IRSC.

30Au moment où l’appel de demandes a été établi, l’AC en était encore à un état embryonnaire au sein des IRSC, et l’appel 
de demandes des EFV ne comprenait pas d’exigences spécifiques en matière d’activités d’AC, bien que le soutien de 
« l’échange de recherches » représente un coût admissible. L’emphase frappante accordée à l’AC développée au sein des 
EVF reflète les attitudes des chercheurs subventionnés, plutôt qu’un objectif délibéré de l’initiative. 

31 Les EFV ont fait preuve de créativité en matière de conception d’approches de diffusion, par exemple : 

•	 Éditions de journaux spécialisés et chapitres dans des ouvrages de cours dans des nouveaux domaines
•	 DVD, guides pratiques, fiches d’information basées sur la recherche et dossiers de politiques distribués par le biais 

des communautés d’utilisateurs; accent mis sur les journaux et les débouchés à l’intention des utilisateurs
•	 CD audio destinés aux patients habitant des zones rurales qui doivent parcourir de longues distances pour se ren-

dre à leurs rendez-vous
•	 Présentations lors d’évènements et de congrès destinés aux utilisateurs; mises à jour par courriel envoyées aux 

principaux utilisateurs de connaissances
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•	 Bibliothécaire à temps partiel spécialisé en recherche à disposition du personnel des EVF
•	 Café scientifique subventionné par les IRSC, journaux, entrevues à la radio et à la télévision
•	 Portail canadien en soins palliatifs et autres portails de connaissances; subvention d’un conseiller en communica-

tion
•	 Discussions avec les parlementaires lors de l’évènement « La journée sur la colline du Parlement »

32Comme listés dans la base de données Scopus, classements canadiens identifiés par les candidats en ce qui concerne les 
SPFV.

33Les répondants ont identifié certains partenaires principaux potentiels dans le domaine des soins palliatifs et des soins 
de fin de vie, notamment l’Association canadienne de soins palliatifs, l’Association canadienne des organismes provin-
ciaux de lutte contre le cancer, la Société canadienne du cancer, le Partenariat canadien contre le cancer et la Coalition 
pour des soins de fin de vie de qualité du Canada, qui rassemble de nombreuses organisations caritatives ayant un large 
éventail d’intérêts (qui ne concernent pas le cancer).

34Nous soulignons que tout programme destiné à la recherche sur les SPFV/le réseau d’AC devrait être issu de la commu-
nauté de la recherche et motivé par des besoins démontrables et des objectifs tangibles, plutôt que par une croyance gé-
nérique selon laquelle le réseautage est une bonne chose; le but d’une telle entité pourrait être la synthèse de connais-
sances, le mentorat et la formation, ainsi que la coopération internationale par exemple. Elle doit être motivée par une 
communication coordonnée et par un réseau de partenaires, identique au Canadian Dementia Knowledge Translation 
Network récemment créé. Enfin, avant de commencer toute discussion sur ce sujet, l’IC et les partenaires en matière 
de SPFV doivent convenir d’apporter leur soutien à l’entité qui sera produite, si la communauté réussit à se rassembler 
autour d’une proposition économique faisable et convaincante.

35Les chercheurs les plus expérimentés subventionnés par l’initiative concourront pour obtenir un financement dans le ca-
dre des concours ouverts de subventions et de bourses des IRSC. Si nous extrapolons les tendances actuelles observées 
dans les demandes de subventions pour des travaux sur les SPFV, les taux de réussite et les financements, nous nous 
attendrions à ce que les IRSC maintiennent un équilibre d’environ 24 subventions, soit un investissement d’environ 2,4  
millions de dollars/an. Bien entendu, d’autres occasions de financement stratégiques pertinentes se présenteront certai-
nement de temps en temps, et les chercheurs en SPFV continueront à obtenir de bons résultats lors des concours ouverts 
de bourses salariales et de bourses de formation des IRSC. Collectivement, ces autres sources de soutien des IRSC aux 
SPFV représentent juste un peu moins d’un million $ par an, le futur soutien des IRSC aux SPFV pourrait donc s’élever à 
une fourchette de 3 à 4  millions de dollars, comparé au moins de 600 000 $ accordés lors du lancement de l’initiative. 

36 Nous sommes préoccupés par ce qui s’est déjà produit… ou ce qui ne s’est pas produit. Parmi les 23 chercheurs princi-
paux (CP) soutenus par les EVF, seuls 15 ont présenté une demande de subvention fonctionnelle aux IRSC par le biais du 
PLC. Deux seulement ont été subventionnés à titre de CP, quatre à titre de chercheurs collaborateurs et quatre deman-
des sont en suspens. Les collaborations entre les EVF semblent se désagréger : seuls quatre CP des EVF ont présenté une 
demande de subvention de fonctionnement en collaboration avec deux membres ou plus de leur équipe, et une seule 
de ces demandes a été subventionnée, l’autre est en suspens.
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Annexe A : Secteur des initiatives 
stratégiques

L’expérience de l’Initiative sur les soins palliatifs et les soins de fin de vie (SPSFV) souligne l’absence de certains 
outils, dans la trousse de mécanismes de financement des IRSC, qui sont requis pour soutenir la création de nou-
velles capacités et l’application des connaissances intégrée. L’Initiative sur les SPSFV aide également à déterminer 
certaines des façons dont les IRSC pourraient mieux mettre en œuvre leur nouveau plan stratégique (chapitre 4). Si 
les enseignements tirés de l’Initiative sur les SPSFV1 sont particulièrement importants pour la recherche appliquée 
en santé, ils peuvent également améliorer les résultats des initiatives de recherche dans le domaine biomédical. 

Planification des initiatives intégrées
On doit encourager la participation des partenaires et des utilisateurs des connaissances – y compris les autres 

chercheurs – dès les premières phases du processus d’élaboration d’une nouvelle initiative dans le but de harna-
cher le plein éventail des ressources et de l’expertise disponibles, et de produire un programme réalisable et des 
résultats utilisables. La discussion sur toute initiative stratégique proposée devrait commencer par la définition du 
problème : qui a besoin de quel type de données pour résoudre quel problème? 

Si l’un des buts de l’initiative est de créer une capacité de recherche accrue…et la majorité des initiatives 
visent à combler des lacunes perçues…il n’est pas réaliste de s’attendre qu’un domaine de recherche passe de 
petit et fragmenté à un domaine de niveau mondial en seulement cinq ans. Et une infusion unique de fonds sur 
cinq ans consentie à un groupe unique de chercheurs est peu susceptible de mener à une collectivité durable et 
auto-renouvelée. Si les IRSC ont adopté de nombreuses approches créatives pour relever les défis en matière de 
recherche depuis leur création, il existe encore une forte tendance à assimiler les « initiatives » à des appels de 
demandes. Alors que la première série de grands efforts de financement quinquennal ponctuels achève, les insti-
tuts se rendent de plus en plus compte que leur investissement n’a pas encore porté tous ses fruits et qu’ils ne se 
sont pas encore acquittés de toutes leurs responsabilités. « Financer et oublier » ne leur permet pas d’obtenir les 
résultats visés. 

Les instituts découvrent plutôt que des investissements comparativement petits dans des activités habilitan-
tes ajoutent une valeur énorme. Certains aident de nouveaux chercheurs à devenir plus concurrentiels. D’autres 
utilisent des séries multiples d’appels de demandes de différents types, chacune amenant des chercheurs mieux 
formés au niveau suivant d’excellence et de productivité. Pour nombre d’instituts, les activités visant à améliorer 
l’efficacité des équipes, l’application des connaissances (AC) et le réseautage deviennent plus courantes. De plus 
en plus, les initiatives sont vues comme des ensembles d’activités qui se déroulent dans le temps, y compris sans 
toutefois s’y limiter les appels de demandes, et qui sont conçues individuellement de manière à satisfaire aux be-
soins définis, et à utiliser l’expertise, la capacité et les ressources disponibles pour y répondre. 

Une fois que les acteurs clés ont déterminé ce qui doit être fait, ils peuvent voir qui peut faire quoi pour 
aider à l’atteinte des buts communs. Quelles ressources, quelle expertise, quelles portes ouvertes, quelles infras-

« Les IRSC ne prennent pas le deuxième volet de leur mandat autant au sérieux que le pre-
mier. Il s’agit là d’un aspect fondamental.» Un membre du conseil de l’IC

« Si vous ne fixez pas de fin, vous créez un sentiment de droit. Mais vous ne voulez 
pas être prématuré, fermer le robinet et tuer ce que vous avez créé. » Un partenaire de 

financement
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tructures les différents intervenants peuvent-ils contribuer à l’initiative? Quels sont leurs besoins et leurs intérêts 
à long terme dans cette collectivité de chercheurs? Le rôle des IRSC et de leurs partenaires ne devrait pas être 
binaire : financer, oui ou non? Les rôles devraient plutôt évoluer à mesure que la collectivité des chercheurs prend 
de la maturité, passant d’investissements initiaux importants à de petits investissements stratégiques, pour fina-
lement devenir davantage des rôles d’influence que des rôles de soutien. Les IRSC devraient élaborer des straté-
gies de sortie pour leurs initiatives de financement en coordination étroite avec leurs partenaires : si les IRSC ont 
l’intention de confier à d’autres la responsabilité du développement d’un domaine de recherche spécifique, ils 
doivent s’assurer que ces autres existent.

La Fondation des maladies du cœur du Canada a officialisé nombre des importantes activités de programme 
qui aident à tirer une pleine valeur des initiatives stratégiques en un modèle qu’elle appelle le « cycle de recher-
che géré »2. Ce modèle facilite la définition des objectifs, ou produits à livrer, d’une initiative à l’étape de la pla-
nification, aide à garder les équipes de recherche financées axées sur les objectifs pendant la recherche et exige 
un processus de fin d’initiative en vue de l’évaluation du degré de réussite des programmes de recherche. Les 
connaissances acquises sont ensuite réintroduites dans le processus de planification en vue de la prochaine ini-
tiative stratégique. L’Initiative sur les SPSFV a suivi la majeure partie des étapes initiales de ce cycle, soit jusqu’à 
l’étape 8, et a accompli une partie du travail prévu aux étapes 9 et 10.

Définir les mesures des résultats et un plan d’évaluation 

Sans des mesures claires du succès, il est impossible de définir une stratégie de sortie : « Vous devez déter-
miner au début quelle forme prendra le succès. Quand plantez-vous le drapeau, proclamez-vous la réussite et 
passez-vous à autre chose ? » Mais si les vieilles définitions du succès sont de plus en plus décriées, les nouvelles 
n’ont pas encore obtenu leur légitimité. 

Les définitions théoriques du mérite, de l’excellence et du succès continuent à dominer la conception des 
programmes et l’examen par les pairs, et sont souvent incompatibles avec l’excellence en AC et en diffusion des 
connaissances dans le monde réel. Par exemple, la recherche en santé la plus urgente et qui se prête le mieux à 
une mise en œuvre ne présente souvent pas la nouveauté conceptuelle requise pour franchir avec succès les exa-
mens par les pairs. La recherche dont le but est d’avoir des répercussions sur la santé doit être jugée en fonction de 

Le cycle de recherche géré
Adapté de la Fondation des maladies du cœur du Canada

« Vous ne pouvez pas développer un nouveau domaine scientifique en quelques années. » 
Un partenaire
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sa capacité à produire ces répercussions – et non en fonction de sa capacité à produire des résultats théoriques.
Alors que les buts de la recherche stratégique s’éloignent de plus en plus des buts des concours en vue de l’oc-

troi de subventions ouvertes, il devient parallèlement plus important de s’assurer que les mécanismes de finance-
ment subséquents jugent les candidats en fonction des mesures de succès de l’initiative, et non des mesures de 
succès des subventions ouvertes. Comme il est mentionné au chapitre 4, les candidats doivent être récompensés, 
et non pénalisés, pour leurs efforts d’intégration de l’AC, d’investissement de temps dans la formation de partena-
riats et la diffusion, et de mise en pratique de la recherche. 

Si les IRSC cherchent à encourager la recherche interdisciplinaire à AC intégrée, la participation à de telles ac-
tivités doit être gratifiante tant pour les chercheurs que pour les utilisateurs des connaissances. Les IRSC ont une 
excellente occasion d’exercer leur influence sur le monde universitaire et d’aviser les universités/départements 
dont les politiques de promotion sont décalées par rapport aux orientations du plan stratégique des IRSC qu’ils ris-
quent de voir leur compétitivité réduite en matière d’obtention de fonds des IRSC. Les IRSC pourraient également 
exercer une énorme influence sur les organisations de soins de santé en fournissant du temps de travail en équipe 
aux chercheurs cliniciens et aux utilisateurs des connaissances (également appelés décideurs), démontrant ainsi 
leur engagement à améliorer les soins de santé et invitant le système de santé à en faire autant.

Rendre le financement du travail en équipe plus 
efficace

Formation des équipes
Étant donné les investissements importants que suppose le travail en équipe, il est dans l’intérêt des IRSC 

d’aider à bâtir des équipes plus efficaces. Les candidats potentiels ont besoin d’être informés des implications 
des compétences qui sont nécessaires à la direction d’une grande équipe multidisciplinaire, car « un bon CP n’est 
pas nécessairement un bon chef d’EVF ». Les enseignements tirés des EVF, en matière de création et de soutien 
d’équipes multidisciplinaires à AC intégrée, devraient être regroupés dans un atelier, un recueil et/ou un module 
de formation réunissant les conclusions de recherche récentes et l’expérience pratique des participants. Les élé-
ments clés pourraient inclure les suivants :
•	 exigences et compétences de base en leadership, et où en apprendre davantage;
•	 comment déterminer les points forts et les faiblesses des membres potentiels d’une équipe, ainsi que les pro-

blèmes interpersonnels, et comment améliorer la dynamique de l’équipe et la résolution de problèmes;
•	 pratiques exemplaires en efficacité du travail en équipe – p. ex., chartes de projet, chronogrammes, jalons et 

auto-évaluation;
•	 stratégies de communication et infrastructures utiles;
•	 pratiques exemplaires en mentorat et en formation dans un environnement d’équipe; 
•	 arts et science de l’AC intégrée.

Évaluation des équipes
Une bonne partie du financement et du temps alloués à une équipe sert à construire et soutenir l’équipe, en 

particulier au cours des deux premières années. Une évaluation formative de mi-mandat devrait examiner le 
fonctionnement de l’équipe et fournir de la rétroaction constructive visant à améliorer l’efficacité de l’équipe. 
L’évaluation menée au moment du renouvellement (le cas échéant) devrait également considérer ces points. Les 
questions clés posées en mi-mandat et au moment du renouvellement visent à déterminer la mesure dans la-
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quelle l’équipe :
•	 montre un leadership efficace qui a des répercussions positives sur les réalisations des membres de l’équipe 

en matière de recherche;
•	 fonctionne comme un tout en matière d’interactions et de collaboration, tous les membres de l’équipe ayant 

le sentiment d’avoir un mot à dire dans l’orientation scientifique et pratique de l’équipe;
•	 attire des stagiaires, ainsi que de nouveaux chercheurs et collaborateurs;
•	 entreprend de la recherche qui ne pourrait pas être menée individuellement par les membres de l’équipe ;
•	 élabore et met en œuvre un plan d’AC, et établit des relations efficaces avec les utilisateurs des connaissan-

ces.

Diffusion des connaissances fondée sur les équipes 
Outre le programme annulé de subventions aux équipes, les IRSC disposent d’un certain nombre d’autres vé-

hicules qui soutiennent au moins certains aspects de la recherche en collaboration ou de la diffusion intégrée 
des connaissances. Par exemple, Partenariats pour l’amélioration des services de santé et le programme de sub-
ventions « Des connaissances à la pratique » font tous deux des utilisateurs des connaissances des partenaires 
importants. Les véhicules existants de soutien à la recherche des IRSC ont toutefois tendance à être axés sur des 
projets et il est difficile de les appliquer à des équipes, qui devraient entreprendre des programmes à long terme 
complexes de recherche et de développement de relations. 

Pour ce qui est de l’AC, ce dont les équipes ont le plus besoin, c’est de la capacité de regrouper leurs travaux 
étendus en un ensemble cohérent en vue de leur diffusion, préférablement dans le contexte de ce qui est déjà 
connu et est fait ailleurs. On reconnaît largement dans les cercles de l’AC qu’un projet individuel est rarement une 
unité d’AC appropriée. Mais s’il s’agit là d’une forme de synthèse, ce n’est pas la sorte d’activités de recherche 
formelles qui sont soutenues par les programmes de synthèse des IRSC. Les fonds pour AC consentis par les IRSC 
à la fin d’une subvention visent à financer un processus de communication d’un résultat de recherche unique : 
ils ne sont pas conçus pour soutenir l’AC intégrée au sein de grandes équipes. Aucun des programmes actuels de 
financement d’AC des IRSC ne semble soutenir le travail considérable nécessaire à une synthèse de la totalité des 
résultats d’une équipe sous des thèmes communs et des messages de confirmation visant à transformer ces résul-
tats en un ensemble plus utilisable et significatif. Cette étape est une exigence préalable cruciale à toute activité 
additionnelle, y compris les activités à la grandeur d’une initiative abordées ci-dessous.

Financement d’équipes contre subventions de fonctionnement : une 
fausse dichotomie

Nous avons été convaincus par les données probantes et les nombreuses équipes auxquelles nous avons parlé 
que dans l’ensemble, les IRSC tirent une bonne valeur de leurs investissements dans des équipes : celles-ci sont 
une approche efficace lorsqu’il s’agit de relever des défis de recherche complexes. Néanmoins, certains conti-
nuent à douter de la valeur ajoutée d’équipes dispendieuses, une vue que l’on présume être partagée par la direc-
tion des IRSC étant donné l’annulation du concours de subventions ouvertes aux équipes au profit du budget de 
subventions de fonctionnement. Comme tant les subventions d’équipe que les subventions individuelles sont la 
bonne façon de soutenir la recherche dans différentes circonstances, la question en est une d’équilibre des inves-
tissements dans les deux types de soutien à la recherche et de choix du bon outil pour le travail à accomplir. Les 
IRSC pourraient envisager d’inviter ceux qui ont acquis une expertise importante en recherche par équipe3 à les 
aider à prendre une décision éclairée par des données probantes sur ce point.
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Diffusion des connaissances à la grandeur des initiatives

Nous croyons que les grandes initiatives stratégiques requièrent une stratégie explicite d’AC et des ressources 
dédiées. Un courtier du savoir assigné à une initiative de grande envergure pourrait étendre la portée et améliorer 
les résultats d’une initiative en travaillant avec des équipes et des partenaires multiples, ainsi qu’avec le personnel 
d’AC à :

•	 mener et soutenir les communications entre les chercheurs et/ou les équipes subventionnés, ainsi qu’avec les cher-
cheurs non subventionnés du domaine; aider à créer/soutenir un réseau fondé sur l’initiative, ainsi qu’un dialogue, 
des activités et des interactions continus de la collectivité;

•	 échanger les expériences, les enseignements tirés et les pratiques exemplaires entre les équipes;
•	 aider les chercheurs à collectivement trouver des partenaires clés et à interagir avec ces derniers;
•	 réunir les résultats de recherche des équipes et en faire la synthèse;
•	 communiquer les résultats et les pratiques exemplaires des chercheurs et des partenaires utilisateurs à d’autres 

équipes et intervenants;
•	 jouer un rôle de premier plan dans le regroupement de l’ensemble des résultats d’une initiative et la planification des 

mécanismes appropriés en vue de leur mise en évidence et leur mise en œuvre.
Cette ressource d’AC devrait être financée par le truchement de l’initiative et être stratégiquement située là où 

les partenaires conviennent qu’elle peut être la plus efficace. Par exemple, dans la collectivité des soins palliatifs, 
l’Association canadienne de soins palliatifs agit déjà comme courtier du savoir et pourrait convenir idéalement à 
loger et soutenir quelqu’un dans ce rôle. Un rôle bien développé de courtier du savoir devrait attirer les investisse-
ments des utilisateurs des connaissances et des bailleurs de fonds de la recherche. La valeur attribuée à ce rôle par 
les utilisateurs des connaissances initialement et à long terme fournira d’importantes mesures de la conception 
réussie et de la mise en œuvre d’une fonction de courtier du savoir. 

Dégagement d’enseignements additionnels
Les IRSC ont fait preuve d’innovation en essayant de nouveaux outils ou modèles de financement, dans de nou-

veaux domaines de recherche, avec de nouveaux types de chercheurs et de partenaires, et sont reconnus interna-
tionalement pour leurs approches de pionnier, dont un certain nombre ont été imitées par d’autres organismes. 
Les instituts eux-mêmes en apprennent beaucoup sur ce qui fonctionne le mieux dans quelles circonstances, et 
pourraient tirer profit d’une approche plus systématique en matière de collecte, de partage et de mise à jour de 
ces expériences, en particulier en combinaison avec les pratiques exemplaires puisées dans la littérature et auprès 
d’autres bailleurs de fonds. La collectivité des IRSC (personnel et chercheurs) travaille à acquérir un large éventail 
d’expériences et d’expertises dans une conduite différente (et plus efficace, nous l’espérons) de la recherche, et la 
portée d’un partage plus systématique de ces expériences et ces pratiques exemplaires est énorme. 

Références bibliographiques
1 

Si les conclusions tirées ici découlent d’entrevues et d’une analyse des données dans la collectivité des SPSFV, elles concordent 
également avec notre évaluation antérieure des initiatives stratégiques en matière d’infections et d’immunité.

2 
Fondation des maladies du cœur du Canada http://www.hsf.ca/research/images/pdf/hsf_research_fund_05.pdf 

3 Par exemple : Daniel Stokols, University of California Irvine http://socialecology.uci.edu/faculty/dstokols; l’équipe d’évaluation des 
grandes initiatives au National Cancer Institute http://cancercontrol.cancer.gov/brp/eli.html. Pour un aperçu, voir The Science of 
Team Science – Assessing the Value of Transdisciplinary Research, American Journal of Preventive Medicine (AJPM) Supplement, 
août 2008 (volume 35, numéro 2) http://cancercontrol.cancer.gov/brp/scienceteam/ajpm.html

« Essentiellement, si les IRSC doivent être l’organe dont nous avons besoin… ils devront 
faire des choses très différentes de ce qu’ils font maintenant. L’excellence du travail des IRSC 

est compromise si elle ne mène pas à un changement sur le terrain. » Un partenaire
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Annexe B : Données supplémentaires et 
analyse

(A) Sources de financement de la recherche canadienne sur les SPSFV
Nous n’avons pas pu mener une enquête exhaustive sur les sources de financement potentielles, mais 

avons obtenu certains renseignements au moyen d’une analyse des mentions de source de financement dans 
de récentes publications sur les SPSFV (tableau 1). Il est intéressant de noter que la moitié des documents ne 
mentionnaient pas de source de financement, quoique des personnes et des organisations aient été remer-
ciées pour leur aide. La plupart de ces publications étaient des examens, des lignes directrices et des exposés 
de cas, ponctuels ou rédactionnels de par leur nature, n’exigeant raisonnablement pas de fonds de recher-
che, mais on y trouvait également des études de recherche clinique originales et un ECR qui semble avoir été 
mené sans financement externe. (Il est également possible que certains auteurs aient omis de mentionner les 
sources de financement, mais une telle omission est peu probable, car elle est aujourd’hui considérée comme 
inacceptable par les bailleurs de fonds). 

Tableau 1 Sources de financement de la recherche canadienne sur les SPSFV :  
Échantillon de 75 publications de 2005 à 2009 dont les versions intégrales ont pu être analysées..

Publications sans mention de source de financement: 34
Avec mentions de source de financement : 41  
Gouvernement fédéral 26 36%
IRSC 20
Fondation canadienne de la recherche sur les services de santé 3
Santé Canada/ASPC 2
CRSNG 1

Gouvernement provincial 10 14%
Médecin hygiéniste provincial ou l’équivalent 7

Organisme de recherche en santé d’un gouvernement provincial 3

Institutionnel 14 19%
Autorité sanitaire locale/hôpital/agence de lutte contre le cancer 9
Université 4
Collège d’enseignement professionnel 1

Organisme de bienfaisance en santé 18 25%
Fondation/organisme de lutte contre le cancer à l’échelle locale 7
Société canadienne du cancer/INCC 5
Autres organismes de bienfaisance en santé 6

Étranger 4 5%
National Institutes of Health (É.-U.) 3

Veteran’s Admin. (É.-U.) 1

Private sector 1 1%
Sociétés pharmaceutiques multinationales 1

Mentions totales dans 40 documents 73
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Parmi les études qui mentionnaient un bailleur de fonds, les IRSC étaient le bailleur de fonds individuel le plus 
fréquemment cité, tant pour le fonctionnement que pour le soutien du personnel. Les organismes ayant des res-
ponsabilités en matière de services et de politiques de soins de santé représentaient collectivement environ 25 % 
des mentions de source, révélant un fort intérêt des utilisateurs de la recherche en santé. Le soutien assuré par le 
secteur de la bienfaisance était lié principalement à la palliation du cancer. Le soutien en provenance de l’industrie 
était notablement absent.

Pour obtenir une approximation du financement total de la recherche sur les SPSFV au Canada, nous pouvons 
procéder à quelques extrapolations plus ou moins solides à partir de cet échantillon limité. Sachant ce que les IRSC 
dépensent en recherche sur les SPSFV et le nombre de mentions de source en découlant, nous pouvons calculer 
le financement pour l’ensemble des mentions de source en posant l’hypothèse hardie qu’à chaque mention de 
source correspond un même montant de financement. Nous obtenons ainsi un financement total pour la recher-
che sur les SPSFV au Canada de 13 M$/année au cours de la période 2005-2008.

Aucun répondant n’a constaté que des sources additionnelles de financement s’étaient ouvertes à la suite de la 
sensibilisation ou de l’activité accrues générées par l’initiative des IRSC. Les répondants ont cependant noté qu’à 
la suite de l’initiative, un financement substantiel était maintenant disponible en vue de la recherche et que de 
surplus, plus la qualité générale de la recherche canadienne sur les SPSFV s’améliorait, plus grand était le nombre 
de chercheurs ayant accès à des sources de financement existantes (non spécifiques aux SPSFV). 

Une EVF qui avait mis sur pied une équipe pluridisciplinaire solide incorporant des chercheurs cliniciens en 
SPSFV avec un nouveau volet sciences humaines a réussi à obtenir une importante subvention du CRSH à laquelle 
les chercheurs en SPSFV seuls n’auraient pas été admissibles. (Cette porte est maintenant fermée, cependant, car 
le CRSH n’accepte plus les demandes liées à un domaine de recherche en santé.)

(B) Productivité des CP d’EVF
Avant de recevoir des fonds pour EVF, en 2001-2003, les CP des ÉFV futures ont produit, en tant que groupe, 

29 % des publications canadiennes sur les SPSFV parues au cours de cette période. En 2006-2008, après avoir reçu 
des fonds pour EVF, les mêmes chercheurs ont augmenté leur productivité de 85 à 187 publications au cours de 
cette période de trois ans, produisant 37 % des publications canadiennes. 

Tableau 2 : Productivité des CP d’ÉFV

2001-03 Publications Auteurs Auteurs/publica-
tions

CP d’EVF futures 85 351 4,1
Reste des CP canadiens 209 848 4,1

% authored by future NET 
PIs 29%

2006-08 Publications Auteurs Auteurs/publica-
tions

CP d’ÉFV 187 1053 5,6
Reste des CP canadiens 320 1173 3,7
% produit par les CP d’EVF 37%
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(C) Citations de publications canadiennes sur les SPSFV

L’analyse des citations de publications sert couramment à évaluer l’incidence des contributions d’un in-
dividu ou d’un pays à un domaine scientifique pour la raison que les publications qui sont le plus souvent 
citées par d’autres chercheurs sont celles qui ont la plus grande incidence sur le développement conceptuel 
ou technologique d’un domaine. Il s’agit là d’une approche très limitée de la question de l’incidence, car elle 
peut aussi bien compter au nombre des publications influentes une publication qui est citée en raison de 
lacunes notoires ou ignorer une publication qui a eu une incidence réelle énorme en servant de fondement 
à de nouvelles lignes directrices cliniques mais où ces lignes directrices peuvent avoir été diffusées sous 
une forme non reconnue par les services d’indexage. Comme il s’agit toutefois d’une des rares mesures 
d’évaluation de l’incidence de la recherche, nous l’utiliserons. Le tableau 3 montre des variations annuelles 
considérables du nombre de citations reçues par publication, les données étant encore une fois regroupées 
par périodes de trois ans en raison du petit nombre de publications canadiennes. Le nombre de citations par 
publication diminue au cours des périodes récentes tant pour le Canada que pour les autres pays, non pas 
en raison d’une baisse de qualité de la recherche, mais parce que les publications plus récentes n’ont pas 
eu autant d’occasions d’être citées par d’autres auteurs. En particulier, les publications canadiennes dans le 
domaine des « soins palliatifs » sont citées en moyenne plus souvent que les publications des autres pays, 
ce qui suggère une incidence relativement élevée des travaux canadiens dans ce domaine. Le ratio Canada/
monde décroissant suggère que d’autres pays publient également des articles à incidence élevée.

Il est tentant, mais risqué, d’essayer de comparer les citations de publications dans le domaine des SPSFV 
aux citations de publications dans d’autres disciplines de la recherche en santé dans le but de répondre à 
la question « où se situent les SPSFV par rapport à d’autres disciplines de la recherche en santé? » Le pro-
blème est que différentes disciplines ont différentes cultures de publication. Par exemple, les biochimistes 
publient beaucoup d’articles, et il y a beaucoup de biochimistes, de sorte que le nombre de citations par 
article est élevé en biochimie. Les spécialistes des sciences sociales, d’autre part, publient surtout des livres, 
de sorte qu’ils publient peu souvent. Les citations par publication pour la biochimie sont donc beaucoup plus 
élevées pour la biochimie que pour la sociologie, mais cela ne veut pas dire que la biochimie au Canada est 
« meilleure » que la sociologie. En tenant compte de cette réserve importante, nous avons comparé dans le 
tableau 4 les publications sur les SPSFV aux publications de disciplines cliniques relativement comparables. 
Ces données sont commodément calculées et présentées dans la synthèse SCImago1 de la base de données 
Scopus, mais ne sont pas encore disponibles pour 2008. Nous avons donc simplement comparé deux pério-
des, soit 1997-1999 et 2005-2007.

Tableau 3 : Citations de publications canadiennes sur les SPSFV par rapport 
au niveau mondial 

Citations/publications moyennes Canada Monde Canada/Monde

1997-09 25,5 14,2 1,79
2001-03 13,0 8,8 1,48
2006-08 2,35 2,06 1,14
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(D) Auteurs canadiens sur les SPSFV les plus productifs
Le renouvellement des auteurs les plus productifs, et leur productivité accrue, est une caractéristique remar-

quable de la collectivité des chercheurs canadiens sur les SPSFV qui publient. La figure B1 montre l’historique de 
publication des dix auteurs canadiens les plus productifs en 1996-1998 du point de vue de leur classement. Par 
exemple, le troisième plus productif auteur (triangles dans la figure B1) en 1996-1998 se classait au huitième 
rang en 2001-2003, et au vingt-deuxième rang en 2006-2008. Seulement un des dix premiers auteurs initiaux est 
demeuré dans les dix premiers tout au long de la période d’analyse (ligne rouge aux figures B1 et B2). Il convient 
de noter que pour être inclus dans les dix premiers aujourd’hui, un auteur doit être considérablement plus pro-
ductif : en 1996-1998, cinq publications sur trois ans permettaient de se classer dans les dix premiers auteurs 
alors que dix ans plus tard, cette productivité placerait un auteur en trente-troisième position, et huit publica-
tions sur trois ans sont maintenant nécessaires pour qu’un auteur se classe dans les dix premiers. 

La perte de position des auteurs les plus productifs en 1996-1998 n’est pas simplement attribuable au fait 
qu’ils ont maintenu leur productivité alors que de nouveaux auteurs les ont dépassés : collectivement, les dix 
premiers auteurs en 1996-1998 comptaient 109 publications, mais seulement 47 en 2006-2008. Deux ne pu-
bliaient plus du tout en 2006-2008.

Si nous examinons l’historique de publication des dix premiers auteurs de 2006-2008 (figure B2), nous consta-
tons le contraire : c’est-à-dire que neuf ne figuraient pas parmi les dix premiers en 1996-1998 (on notera la 
différence d’échelle verticale entre les figures B1 et B2), et seulement trois figuraient parmi les dix premiers en 
2001-2003. Cinq des dix ne figuraient pas parmi les auteurs de 2001-2003. Autrement dit, les auteurs qui sont 
actuellement les plus productifs sont arrivés récemment et ont remplacé les leaders initiaux qui ont pris leur 
retraite de la recherche active. 

Tableau 4 : Publications sur les SPSFV et dans d’autres disciplines de la santé

 Soins pal-
liatifs

Sciences in-
firmières

Professions de 
la santé*

Psychologie 
Psychology

Médicine

1997-1999
Publications 258 575 250 1859 27567
Citations 6580 10361 4833 30207 683579
Citations/Pub. 25,50 18,02 19,33 16,25 24,80
% auteurs inter-

nationaux 19,0 30,0 25,6 29,9 29,5

6,1 3,9 4,1 5,6 2,8
 
2005-2007
Publications 314 1237 342 2588 46486
Citations 1153 3338 749 4763 155251
Citations/Pub. 3,67 2,70 2,19 1,84 3,34
% international 37,0 38,3 48,9 55,3 41,9
% part monde 6,0 4,7 3,9 6,0 3,3
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(E) Collaboration internationale
Il a été plus facile d’obtenir du Web of Science2 (WoS) de Thomson-Reuter les données sur la collaboration 

internationale dans le domaine des SPSFV lorsque ces données étaient disponibles sous la forme d’un rapport 
standard. Depuis, comme il a été mentionné précédemment, des variations ont été observées dans les don-
nées du WoS. Parce que le nombre de publications au cours de chaque année est assez restreint dans cette 
analyse et d’autres, nous avons comparé trois périodes de trois ans : 1996-1998 (CRM, période antérieure 
aux IRSC), 2001-2003 (début des IRSC, période antérieure à l’Initiative) et 2006-2008 (période de l’Initiative). 
La figure B3 montre que la collaboration internationale dans ce domaine a été très faible comparativement 
à d’autres disciplines de recherche clinique au Canada (tableau 4) au cours de la période antérieure aux IRSC 
et a seulement augmenté légèrement en 2001-2003, mais a crû de façon accentuée au cours de la période 
la plus récente de sorte que presque 40 % des publications comptent au moins un co-auteur international, 
un niveau comparable à celui de l’ensemble des disciplines de recherche clinique au Canada (tableau 4). La 
collectivité des chercheurs en SPSFV est donc passée d’une collectivité très peu tournée vers la collaboration 
internationale à une collectivité où la collaboration est marquée. La figure B3 montre la nationalité des prin-
cipaux co-auteurs en pourcentage du nombre d’articles canadiens comptant un co-auteur de ce pays, avec 
un seuil de 1 %. La collaboration a principalement augmenté avec les É.-U. au cours des premières années 
des IRSC, et plus récemment avec l’Angleterre et l’Australie. La collaboration avec la France (et d’autres pays 
européens) a diminué en valeur relative, mais pas en valeur absolue.

Fig B1 Rang des auteurs en  
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Fig. B3 Collaboration internationale en recherche sur les SPSFV

(F) Spécialités de recherche canadiennes
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La part canadienne actuelle de 8 % des publications mondiales en SPSFV est beaucoup plus élevée que la 
part canadienne globale des publications en recherche sur la santé (4 à 5 %), ce qui montre que le Canada se 
spécialise en recherche sur les SPSFV. La figure 4 montre le degré relatif de spécialisation en SPSFV et dans 
d’autres domaines choisis de la recherche en santé pour la période 1996-2007 : un indice de spécialisation égal 
à 1 signifie que la part canadienne des publications mondiales dans le domaine des SPSFV est la même que la 
moyenne de tous les domaines. Avec les domaines connexes de la gériatrie et de la gérontologie, les SPSFV est 
un des domaines de recherche en santé dans lequel le Canada est le plus spécialisé.

Références bibliographiques
1  SCImago http://www.scimagojr.com/index.php 
2 http://thomsonreuters.com/products_services/science/science_products/scholarly_research_analysis/ research_

discovery/web_of_science
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Annexe C : Comité d’examen par les pairs 
en soins palliatifs et soins de fin de vie 

(SPSFV) pour le Comité des subventions de 
fonctionnement ouvertes des IRSC

Le comité a été créé en 2005 en réponse aux représentations faites par l’entremise des Instituts touchant 
l’absence d’un comité approprié en mesure d’examiner de façon experte l’éventail des demandes en SPSFV. 
Antérieurement, ces demandes avaient été examinées par un certain nombre de comités, principalement du 
domaine des services de santé. Les fonds de fonctionnement de ce nouveau comité ont été fournis par Santé 
Canada par le truchement de la Stratégie nationale, ce qui a sans aucun doute rendu le nouveau comité d’exa-
men plus acceptable aux yeux de la direction des IRSC.

Ce comité est d’une grande importance pour la poursuite du financement des SPSFV par les IRSC. Le concours 
de subventions de fonctionnement ouvertes se tient deux fois par année et attire de 1500 à 2000 demandes 
des différents domaines de recherche en santé. Les demandes sont assignées, selon la préférence du deman-
deur, à l’un des près de 40 comités d’examen, puis sont évaluées en concurrence avec les autres demandes 
examinées par chaque comité et reçoivent une cote de mérite allant de 0 à 4,99. Pour l’ensemble des comités, 
une cote de 3,5 à 4,5 est attribuée à la plupart des demandes. Selon le nombre total de demandes reçues et le 
budget disponible pour l’ensemble du concours, le premier n% des demandes examinées par chaque comité 
est financé du moment qu’elles atteignent une cote de qualité de 3,5 ou plus. Dans les concours récents, la 
valeur de n s’est située à un peu plus de 20. Ainsi, tant que le comité des SPSFV demeure actif, des projets de 
recherche en SPSFV seront toujours financés dans l’hypothèse où les demandes dépassent le seuil de qualité, 
et si le nombre de demandes relatives aux SPSFV augmente, le nombre de projets financés augmentera lui 
aussi.

Tendances en matière de demandes
Malgré les possibilités de financement offertes à la collectivité des chercheurs en SPSFV grâce à l’existence 

du comité d’examen par les pairs en SPSFV, la réponse a été tempérée. Les nombres de demandes ont été 
faibles, généralement de l’ordre de dix à quinze (figure C1), comparativement aux charges « usuelles » de 50 
demandes et plus des autres comités, de sorte que l’avenir du comité est menacé si les IRSC devaient décider 
d’adopter une approche « utilisez-le ou perdez-le » en matière d’efficacité de l’examen par les pairs. Un grand 
nombre de retraits, c’est-à-dire d’avis d’intention de soumettre non suivis d’une demande, a été enregistré. 

Classifiées en fonction des principaux domaines de recherche des IRSC, la majeure partie des 128 deman-
des totales sont liées au cancer (39), à la recherche en services de santé (32), aux sciences infirmières (14) et 
à la recherche psychosociale/comportementale (14). L’IC (64) et l’ISPS (23) ont été les instituts d’affiliation les 
plus favorisés, l’IV (14), l’ISCR (9), l’INMD (8) et l’IDSEA (5) étant également populaires.

Étant donné le faible nombre de demandes et les bas taux de succès qui prévalent aux IRSC, le nombre 
de demandes financées par voie de concours a varié de un à six, mais des demandes additionnelles ont été 
financées à l’occasion par l’entremise d’un financement additionnel ou d’un financement stratégique ponctuel 
fourni par plusieurs instituts des IRSC. Sans l’ombre d’un doute, la vive concurrence a dissuadé nombre de 
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chercheurs en SPSFV d’entreprendre l’effort majeur nécessaire à la soumission d’une demande de subvention 
aux IRSC et les « histoires d’horreur » des demandeurs qui ont présenté des demandes de multiples fois sans 
succès même s’ils avaient obtenu d’excellentes cotes de mérite ont probablement exacerbé la situation. La 
cote de la demande la mieux cotée mais non financée s’est située dans la portion supérieure de l’échelon « ex-
cellent » dans plusieurs concours (figure C1).

La figure C1 illustre une autre source de frustration des demandeurs qui, encore une fois, n’est pas unique 
au comité des SPSFV. Dans plusieurs concours (p. ex., le concours no 8), les cotes attribuées aux demandes 
financées et aux demandes non financées étaient presque identiques, et n’étaient certainement pas le reflet 
d’une véritable différence de mérite scientifique. Répétons que ce résultat malheureux n’est pas le résultat 
d’un comportement pervers du comité, car les cotes sont une moyenne des cotes privées attribuées (limitées 
à l’intérieur d’une plage de consensus). Les membres du comité n’avaient aucun moyen de savoir que leurs 
cotes collectives donnaient lieu à des égalités entre des demandes.

Fig. C1 Cotes de l’ensemble des demandes examinées par le comité des SPSFV 
Les demandes financées sont indiquées en rouge.
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Biais?
Comme il est mentionné dans le rapport, nous avons entendu tant des louanges que des critiques de la part 

des chercheurs à l’endroit du comité des SPSFV, et il est important d’affirmer ici et maintenant que le comité 
ne peut pas être blâmé des bas taux de réussite : comme tous les autres comités d’examen des IRSC, le comité 
des SPSFV doit simplement coter les demandes comme il les voit, après quoi le taux de succès percentile est 
appliqué par le personnel des IRSC. Néanmoins, comme certaines des critiques étaient liées à des perceptions 
de biais contre certaines disciplines ou certains types de recherche, nous avons examiné de façon assez dé-
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taillée la composition et le comportement du comité dans le but de vérifier l’existence de toute preuve objec-
tive d’une dysfonction du comité.

Parce qu’il examine seulement un petit nombre de demandes, le comité est formé d’un nombre également 
petit de membres. Depuis sa création, seulement dix-sept personnes identifiables ont fait partie du comité, à 
l’inclusion du président et de l’agent scientifique. Pour réduire le risque de conflit d’intérêts et élargir les pers-
pectives dans l’examen d’un domaine de recherche relativement petit, cinq de ces personnes ont été des non-
Canadiens. Un large éventail de disciplines ont été représentées : nutrition, biochimie, oncologie, épidémio-
logie, radiothérapie, sciences infirmières, éthique médicale, psychologie, gériatrie, pédiatrie et pneumologie, 
et les membres ont utilisé des méthodes tant quantitatives que qualitatives dans leur propre recherche. Un 
examinateur issu de la collectivité a également contribué aux travaux du comité. Il est à noter qu’un membre a 
demandé l’anonymat et que pour le dernier concours, la liste des membres du comité n’a pas été publiée parce 
que le petit nombre d’examinateurs aurait rendu probable l’identification des responsables des différents exa-
mens. Ce manque de transparence inhabituel des IRSC implique que les membres du comité peuvent sentir 
la pression exercée par leurs collègues non-membres. S’il y a eu récemment un certain renouvellement du 
comité, nous suggérons qu’un plus grand renouvellement constant des membres serait bénéfique : les autres 
chercheurs en SPSFV pourraient être plus pondérés dans leurs critiques – et davantage prêts à soumettre des 
demandes – s’ils faisaient l’expérience du rôle ardu de membre du comité. 

Dans l’ensemble, l’expertise représentée du point de vue des quatre thèmes de recherche en santé des 
IRSC1 est bien alignée sur le contenu thématique des demandes examinées (figure C2). 

Figure C2 Répartition par thème

Les cotes attribuées par le comité des SPSFV au cours de ses diverses réunions ne montrent aucun signe 
de pathologie ou de dysfonction (figure C1). Les cotes s’étendent sur un large éventail et il existe relativement 
peu d’agglutination, sauf dans le concours no 7. La marge de cotation entre les demandes financées et les de-
mandes non financées est malheureusement mince dans quatre concours, mais en raison de la procédure de 
cotation privée utilisée par les IRSC, ce résultat n’aurait pas pu être une décision délibérée du comité. Aucune 
tendance à l’inflation ou à la déflation des cotes n’a été observée. Une certaine variation a été relevée dans le 
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taux de succès entre les demandes dans les quatre thèmes, d’un creux de 14 % pour la recherche biomédicale 
et la recherche sur les systèmes de santé à un sommet de 44 % pour les demandes en sciences sociales/santé 
de la population, mais aucune de ces variations n’a dépassé une variation attribuable à la chance. De la même 
manière, nous n’avons trouvé aucune preuve de biais dans les taux de succès pour les demandes affiliées à 
tout institut ou tout domaine de recherche principal, mais nous soulignons que les petits nombres de deman-
des exposent ces conclusions à un risque d’erreur de type 2. Nous avons également été incapables de trouver 
une preuve de biais systématique contre toute méthodologie donnée : le nombre de demandes financées 
utilisant des approches méthodologiques qualitatives ou mixtes se situait dans la fourchette attendue. 

Si vous ne réussissez pas à la première tentative…
Les IRSC, contrairement aux NIH, permettent de soumettre la même proposition de projet un nombre in-

défini de fois à des concours successifs. A en juger par les titres, les chercheurs et les condensés, les 128 de-
mandes envoyées au comité des SPSFV incluaient 80 propositions uniques, dont treize ont été retirées avant 
que le comité les ait examinées. Nombre des propositions ont été soumises jusqu’à trois fois et, en général, 
ont reçu des cotes plus élevées à chaque tentative (teintes de vert à la figure C3), quoique des cas de cotes à 
la baisse ou stables aient également été relevés (lignes rouges). Les propositions qui ont fini par être financées 
sont représentées à la figure C3 par des traits gras. 

Cette analyse du sort de chaque proposition fait ressortir une autre raison des commentaires négatifs à 
l’endroit du programme de subventions de fonctionnement en tant que possibilité de financement. En effet, 
le taux de succès des propositions présentées pour la première fois était très faible, seulement 15 %. Le taux 

de succès était beaucoup plus élevé pour les propositions 
présentées une deuxième fois, cependant, avec 31%, et était 
de 40 % pour une troisième tentative. La persistance a ses 
avantages.

La figure C4 montre que pour les propositions pour les-
quelles le processus d’examen a pris fin, parce qu’elles ont 
été financées ou parce que le demandeur a choisi de ne 
pas la présenter à nouveau, le taux de succès est de 22/80 
(27,5 %), ce qui est beaucoup plus élevé que le taux de suc-
cès pour les demandes en concours individuels. Ce point de-
vrait être gardé à l’esprit par les demandeurs découragés par 
les faibles taux de succès des concours. Si nous éliminons les 
demandes retirées avant le premier concours, le taux de suc-
cès était dans les faits de un sur trois.

La cote croissante de la plupart des demandes répétées 
(figure C3) suggère que le comité des SPSFV fournit des cri-
tiques constructives aux demandeurs, ce qui permet à ces 
derniers d’améliorer leur proposition et d’obtenir une cote 
plus élevée à la tentative suivante. Il convient toutefois de 
noter que le système d’examen des IRSC traite toutes les sou-
missions comme de nouvelles soumissions et le comité n’a 
donc pas accès aux examens antérieurs. Il est donc égale-
ment possible pour un demandeur de satisfaire pleinement 
aux examens, mais de voir sa cote baisser lorsque sa propo-
sition est examinée par des membres différents du comité 
dans le concours suivant.

Figure C3 Historique des 
demandes présentées plus 
d’une fois
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Figure C4 Sort des demandes répétées soumises au comité des SPSFV

Conclusion
Nous concluons qu’il n’existe pas de preuves que le comité des SPSFV est autre qu’un comité qui fonctionne 

bien, dont la composition est appropriée à sa charge de travail, qui est exempt de biais flagrant et qui fournit 
de bons conseils aux demandeurs. Nous comprenons en même temps la frustration des chercheurs en SPSFV 
qui ont présenté une demande au comité, ont obtenu une excellente cote et n’ont pas encore reçu de fonds 
pour leur proposition, et sympathisons avec eux, mais ce n’est pas la faute du comité des SPSFV s’il en est 
ainsi.

Références bibliographiques
1 Nous avons examiné le financement des IRSC, les publications et les biographies publiées des membres du comité dans 

le but d’assigner leur expertise à un ou plusieurs des domaines thématiques des IRSC. Certains membres étaient actifs 
dans plus d’un domaine, de sorte que le total est supérieur à 17.
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Annexe D : Processus de planification de 
l’initiative et résultats

Définition(s) des soins palliatifs
Dans la plupart des systèmes de soins de santé canadiens, les soins « palliatifs » et les soins « de fin de vie » 

sont des synonymes fonctionnels. « Les soins palliatifs s’entendent des soins prodigués à des personnes pour 
lesquelles le pronostic est inférieur à trois mois. La plupart meurent en fait moins de trois semaines après leur 
entrée dans le système. Une large proportion meurt dans les 48 à 72 heures. » (Partenaire décideur d’une 
EVF). La majorité des fournisseurs de soins palliatifs avec lesquels nous avons parlé trouvent cette définition 
trop limitée et croient que les soins palliatifs devraient commencer au moment où une maladie incurable est 
diagnostiquée, et se sont donc efforcés d’étendre la définition et la fourniture de services de soins palliatifs aux 
personnes aux prises avec une variété de maladies chroniques et de longue durée1,2. Nous n’avons pas l’inten-
tion de trancher ce débat, mais nous reconnaissons tout au long du rapport et de ses annexes que différents 
répondants ont utilisé le terme à leur façon, en lui accordant habituellement une signification plus large que 
celle qui est reconnue officiellement, même par la définition de l’OMS. 

Processus d’établissement des priorités de l’IC 
Les origines de l’Initiative remontent à un processus Delphi mené en 2001-2002 par une alliance formée 

de l’Institut national du cancer du Canada (INCC), l’Association canadienne des agences provinciales du cancer 
(CAPCA), Santé Canada et l’IC. Le processus a généré une liste de priorités de recherche dont a discuté le 
Conseil consultatif de l’institut (CCI) de l’IC en mai 2002. Lorsque les membres ont voté pour leur priorité la 
plus importante sur la liste, les SPSFV ont été mis à l’avant-plan. 

Les SPSFV étaient un important enjeu public et politique à ce moment, grâce aux efforts de la sénatrice 
Sharon Carstairs, lesquels efforts ont mené à un rapport du Sénat publié en 20003. Ce rapport a conduit à 
la formation d’un secrétariat dédié de Santé Canada en juin 2001, et à une Stratégie canadienne des soins 
palliatifs et des soins de fin de vie, incluant un groupe de travail sur la recherche, au printemps de 2002. Le 
Conseil de l’institut estimait qu’il s’agissait d’un domaine de recherche qui portait sur un secteur des soins 
de santé qui faisait l’objet d’un niveau élevé de préoccupation du public et que l’IC était bien placé pour y 
répondre. En outre, il fallait aborder les questions de SPSFV du point de vue de l’ensemble des quatre thèmes 
de recherche des IRSC et la direction des IRSC espérait que les SPSFV seraient une bonne vitrine pour la façon 
de faire de la recherche des IRSC4. L’IC y a également vu l’occasion d’améliorer les intersections avec d’autres 
disciplines cliniques, comme la cardiologie, la pneumologie, les soins intensifs, la néphrologie, la pédiatrie et 
la neurologie.

Planification de l’Initiative
La présente section décrit et évalue les stratégies et les processus impliqués dans la conception et l’exé-

cution de l’initiative stratégique, y compris l’élaboration de ses objectifs et leur relation avec les mécanismes 
de financement choisis, les rôles et les attentes des utilisateurs et des partenaires de financement, l’opinion 
des personnes concernées relativement à ce qui avait bien fonctionné et mal fonctionné dans la planification 



Répercussions de l’initiative sur les soins palliatifs et les soins de fin de view 

- 57 -

Répercussions de l’initiative sur les soins palliatifs et les soins de fin de view 
A

N
N

EXE

et l’exécution, l’alignement de l’initiative stratégique en matière de SPSFV sur la Stratégie canadienne et une 
comparaison avec d’autres stratégies nationales. Elle se fonde principalement sur les vues des participants à 
l’initiative, et sur un examen de la documentation disponible sur les sites web des IRSC, de Santé Canada et 
d’autres organismes nationaux et internationaux liés aux SPSFV.

Après que l’IC a fait des SPSFV sa plus importante priorité en 2002, elle a créé un groupe de travail chargé 
d’élaborer un plan pour l’initiative qui serait présenté à son CCI au début de 2003. Le groupe de travail a été 
présidé par Neil MacDonald et était composé de chercheurs de premier rang sur divers aspects des SPSFV. Il in-
cluait également deux représentants de Santé Canada. Le groupe de travail s’est réuni à quatre reprises, toutes 
par téléconférence à l’exception de la première réunion, entre juillet et décembre 2003. De plus, un groupe de 
travail augmenté incluant des représentants de certains instituts et ONG partenaires s’est réuni en novembre 
2003. Les thèmes récurrents dans les discussions du groupe de travail ont inclus les suivants.

(i) Établissement de la capacité de recherche en SPSFV. Ceci a signifié, former de nouveaux chercheurs au 
moyen de programmes de formation et attirer les chercheurs existants vers ce domaine. Le développe-
ment de la capacité de recherche était la préoccupation première et elle a remporté un débat prolongé 
sur la pertinence d’utiliser un véhicule de financement donné, les équipes en voie de formation (EVF), 
qui mettait l’accent sur la formation d’équipes, plutôt qu’un autre, les subventions à l’amélioration de 
la capacité pluridisciplinaire, qui mettait l’accent sur la diffusion des connaissances5.

(ii)  Les essais cliniques et leur examen éthique, une question qui a été éliminée au cours des rencontres 
ultérieures alors que l’attention s’est portée sur les aspects pratiques des futurs programmes de finan-
cement.

(iii)   Persuader le portefeuille de recherche des IRSC d’établir un comité d’examen par les pairs spécialisé 
en vue de l’examen des demandes de SPSFV soumises au concours de subventions de fonctionnement 
ouvertes. On estimait que les comités existants ne possédaient pas l’éventail d’expertise interdisci-

« Le processus d’élaboration de l’initiative s’est déroulé extrêmement bien; l’IC a accom-
pli un travail de maître au soutien de l’initiative. » Un membre du groupe de travail

« L’IC a fait ressortir pour moi l’importance de ne pas seulement investir de l’argent dans 
ces choses, mais également de participer aux activités en cours. » Un autre membre du 
personnel des IRSC

« Ils devraient être très fiers de ce qu’ils ont accompli. » Le p.-d.g. d’une organisation 
d’utilisateurs des connaissances

« L’IC a fait un bon travail avec les SPSFV, même avec un si grand nombre de parte-
naires  de l’initiative. Ils nous ont invité à fournir des commentaires sur les rapports de fin 
de subvention – c’est là la sorte de chose que nous aimons vraiment. » Un partenaire de 
financement

« J’aime vraiment la façon dont cette initiative a commencé par le processus de priori-
sation de l’IC. Le processus était vaste et a été mené en collaboration. Ils ont été avec ce 
que la collectivité a dit. Les IRSC et les partenaires ont fait des efforts en collaboration pour 
parvenir à une vue large. À mon avis, cela a été un grand succès. La combinaison de dif-
férents programmes et du comité d’examen par les pairs couvre tous les fronts. » Un autre 
organisme fédéral

« Je tiens à féliciter les IRSC pour leur leadership et pour avoir conduit les SPSFV à leur 
état actuel. » - un utilisateur de connaissances
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plinaire qui était requis en vue d’un examen expert des demandes dans ce domaine, et que cette 
lacune avait un effet dissuasif sur les chercheurs intéressés à entrer dans le domaine des SPSFV. Le 
lobbying intense qui a suivi a mené à l’établissement du comité d’examen par les pairs en SPSFV pour 
le concours de septembre 2005 et les suivants. 

(iv)   Le recrutement de partenaires pour aider à financer la recherche soutenue par l’initiative. Il convient 
de noter l’absence de représentation des partenaires au sein du groupe de travail et que les dossiers 
montrent que les partenaires semblent avoir été contactés relativement tard, à un moment où le 
format et la portée de l’initiative étaient déjà arrêtés. Par exemple, une rencontre avec des ONG en 
vue de discuter de leur participation a été prévue pour le début de 2003, à un moment où l’IC avait 
déjà décidé de lancer les EVF en mai 2003. À l’avenir « il est important de voir à ce que les acteurs 
soient présents pour la planification, pour suggérer des façons dont les résultats devraient être mis 
en œuvre » (un partenaire de financement).

(v)  La coordination avec le groupe de travail sur la recherche dirigé par Santé Canada, lequel groupe fait 
partie de la Stratégie canadienne en matière de soins palliatifs et de soins de fin de vie. Les groupes 
de travail de l’IC et de Santé Canada ont fini par être fusionnés pour devenir le Groupe de travail na-
tional sur les soins palliatifs, coprésidé par l’IC et Santé Canada. Le groupe de travail mixte a continué 
à se réunir et a commencé à élaborer une stratégie à long terme, mais peut-être en raison de l’incer-
titude continue entourant un financement spécial additionnel, cet effort a perdu son élan.

(vi)  Développement d’infrastructures, c’est-à-dire réseautage national de la collectivité des chercheurs 
en SPSFV fragmentée et isolée. Un atelier conjoint sur ce sujet a été tenu en février 2003 avec le 
groupe de Santé Canada et a proposé la création d’un réseau national6. Un plan d’activités a subsé-
quemment été élaboré. Malheureusement, ce plan n’a jamais été réalisé parce qu’il n’a pas été pos-
sible de trouver une source de soutien en vue du financement important requis pour l’exploitation 
d’un tel réseau, quoique certaines des capacités Internet envisagées au cours de l’atelier soient main-
tenant offertes par le Carrefour virtuel canadien des soins palliatifs7. « Nous avions l’idée d’un réseau 
d’EVF. Nous avons essayé de le mettre sur pied plusieurs fois. Quelques événements ont remporté 
un certain succès – un déjeuner ou deux à des rencontres importantes ont généré un enthousiasme 
– mais l’enthousiasme a diminué alors que les énergies étaient canalisées ailleurs. Il doit y avoir de 
l’enthousiasme au niveau de la direction pour soutenir ces efforts s’ils doivent se matérialiser » (un 
chercheur).

(vii) L’élargissement de la définition de recherche en SPSFV, tant en ce qui a trait aux problèmes de santé 
autres que le cancer qu’aux types de sujets qui pourraient être financés en vertu de l’initiative. Cet 
élargissement était important pour amener d’autres instituts des IRSC à participer à l’initiative et à la 
financer. Huit autres instituts des IRSC ont fini par participer, de même que Santé Canada, trois agen-
ces provinciales du cancer et quatre organismes de bienfaisance8.

Partenaires soutenant la recherche en soins palliatifs et en soins de fin de vie
•	 Alberta Cancer Board
•	 British Columbia Cancer Agency
•	 Alliance canadienne pour la recherche sur le cancer du sein
•	 Cancer Care Manitoba
•	 Institut de la santé des Autochtones (ISA) des IRSC
•	 Institut du vieillissement (IV) des IRSC 
•	 Institut du cancer (IC) des IRSC
•	 Institut de la santé circulatoire et respiratoire (ISCR) des IRSC
•	 Institut de la santé des femmes et des hommes (ISFH) des IRSC
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•	 Institut des services et des politiques de santé (ISPS) des IRSC
•	 Institut du développement et de la santé des enfants et des adolescents (IDSEA) des IRSC
•	 Institut des neurosciences, de la santé mentale et des toxicomanies (INSMT) des IRSC
•	 Direction de l’application des connaissances des IRSC
•	 Santé Canada
•	 Fondation des maladies du cœur du Canada
•	 Institut national du cancer du Canada
•	 Association nationale du cancer ovarien

Les mécanismes de financement
À la suite de l’approbation par le conseil de l’IC au début de 

2003, les appels de demandes pour l’Initiative ont été annoncés 
en juin 2003. Dans l’ensemble, les objectifs de l’Initiative était de 
« soutenir le développement des infrastructures, améliorer la col-
laboration interdisciplinaire, encourager le perfectionnement des 
chercheurs en début de carrière et attirer des stagiaires vers ce 
domaine nouveau »9. Ces objectifs devaient être atteints par l’en-

tremise de trois formes de soutien à la recherche, toutes orientées vers l’impératif de développement de la 
capacité qui était à l’avant-plan dans les délibérations du groupe de travail :

•	 Équipes en voie de formation (EVF)
•	 Subventions pour projets pilotes (SPP)
•	 Bourses de transition de carrière (BTC)

Les résultats des trois concours sont montrés au tableau 2.2. Les nombres élevés de demandes étaient la 
preuve de l’intérêt pour ce domaine chez les chercheurs, sauf pour la BTC, pour laquelle le nombre de deman-
des a été décevant. Les taux de succès dans tous les concours ont été significativement plus élevés que dans le 
concours de subventions ouvertes des IRSC. La liste complète des projets financés en vertu de chacun des trois 
éléments est incluse ci-dessous.

Tableau 2.2 Résultats de concours

« En rétrospective, c’était un peu un 
pari. Nous travaillions avec la théorie du 
« si vous le construisez, ils viendront », 
qui n’avait pas encore été éprouvée. » Un 
membre du GT

Tableau 2.2 Résultats de concours
Programme Demandes Financées

Dépenses des 
IRSC

Date de début

EVF : lettre d’intention 22 17 64,053$ 2003-10-01
EVF : demande détaillée 17 9+1* 12,670,356$ 2004-07-01
SPP 51 20 1,096,457$ 2004-01-01
BTC 2 1 92,850$ 2004-02-01

* autre concours
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Projets pilotes

Chercheur principal Nom de l’établissement Titre du project 

Alibhai, Shabbir University Health Network
A pilot study to evaluate quality of life in patients age 60 or older with 
newly diagnosed acute myeloid leukemia

Aubin, Michèle Université Laval
Évaluation d’un programme de soulagement de la douleur chez les per-
sonnes âgées en perte grave d’autonomie vivant en milieu de soins de 
longue durée : projet pilote

Baracos, Vickie University of Alberta
Nutritional supportive care: amino acids required to support 
maintenance and deposition of lean body mass in patients with 
advanced cancer

Barbera, Lisa
Sunnybrook and Women’s 
College Health Sciences

Palliative and end-of-life quality indicators in lung cancer

Duggleby, Wendy
University of 
Saskatchewan

A pilot study of the hope focused program for informal caregivers of pal-
liative home care  patients

Fassbender, Konrad Alberta Cancer Board Patterns and predictors of palliative care service utilization

Gagnon, Bruno McGill University
Characterizing cognitive failure, physical retardation and hypo-active 
delirium in advanced cancer patients, a pilot project

Grunfeld, Eva Dalhousie University
Quality indicators for end-of-life breast cancer care: is there agreement 
between stakeholder groups in two provinces?

Grunfeld, Eva Dalhousie University
Quality indicators for end-of life breast cancer care: testing the use of 
administrative databases in two provinces

Hampton, Mary University of Regina
Developing and piloting cross-cultural curriculum for delivery and 
utilization of end-of-life health care services

Kiceniuk, Deborah Dalhousie University An examination of end-of-life health care costs in Nova Scotia

Leis, Anne
University of 
Saskatchewan

Prevalence of palliative patients and their health services utilization in 
Saskatchewan: A feasibility study

Schondorf, Ronald
Sir Mortimer B. Davis 
Jewish General Hospital

Does autonomic nervous system dysfunction contribute to the morbid-
ity of patients with advanced gastrointestinal and non small cell lung 
cancer? A pilot study

Simpson, John Steven University of Calgary
A pilot project to assess the impact of a novel psychosocial intervention 
on the quality of life, attitudes to death and dying, and spirituality of 
palliative cancer patients

Vigano, Antonio McGill University
Prognostic value of the angiotensin-converting enzyme gene 
polymorphism in advanced cancer: A pilot study

Viola, Raymond Queen’s University Community palliative cancer care - A pilot study using linked databases

Ward-Griffin, Mary
University of Western 
Ontario

Exploring client-family-nurse relationships in home-based palliative care 
for seniors 

Widger, Kimberley IWK Health Centre Pediatric palliative care surveillance pilot project

Wing, Simon McGill University
Role of lysosomal proteolysis in mediating the muscle wasting of 
cachexia
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Équipes en voie de formation
Chercheur principal Nom de l’établissement Titre du project 

Allard, Pierre
Institut de recherche Élisabeth 
Bruyère, Ottawa

Optimizing end-of-life care for seniors

Baracos, Vickie Université de l’Alberta
New Emerging Teams in palliative care: Cancer-associated 
cachexia-anorexia syndrome

Chochinov, Harvey 
Stienstra, Deborah

University of Manitoba End-of-life care and vulnerable populations (VP-NET)

Doll, Richard 
Kazanjian, Arminée

British Columbia Cancer 
Agency

Palliative care in cross-cultural context: A NET for 
equitable and quality cancer care for ethnically diverse 
populations

Gagnon, Pierre Université Laval
Developing, evaluating and implementing new interven-
tions in palliative care

Hagen, Neil 
Fainsinger, Robin 
Brasher, Penelope 

Université de Calgary
A multidisciplinary cancer pain research network to 
improve the classification, assessment, and management 
of difficult cancer pain problems

Heyland, Daren Hôpital général de Kingston
Understanding and improving communication and 
decision-making at the end-of-life (CARENET)

Kirk, Peter 
Lau Francis

Université de Victoria
Overcoming barriers to communication through end-of-
life and palliative transitions (VPRN-NET)

Siden, Harold
Université de la Colombie-Bri-
tannique

Transitions in pediatric palliative and end-of-life care 
(PedPal NET)

Stajduhar, Kelli 
Cohen, S. Robin

Université de Victoria
Family caregiving in palliative and end-of-life care: A new 
emerging team

Autres subventions et bourses
Chercheur principal Nom de l’établissement Titre du project

Cohen, S. Robin Université de Victoria
Subvention du Programme de subvention stratégique : 
recherche sur les soins palliatifs pour le cancer

Wismer, Wendy Université de l’Alberta
Career Training Award: Dietary patterns, perceptions 
of food and motivation to eat in palliative care cancer 
patients

Williams, Allison Université McMaster 
Subvention d’amélioration de la capacité interdisciplinaire 
(ACI) : Timely access & seamless transitions in rural 
palliative/end-of-life care
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Critères d’évaluation des appels de demandes

Nous considérons que les grands objectifs généraux de l’Initiative, qui sont liés au développement de la capacité, ont 
été atteints, mais le temps n’est pas encore venu de considérer que les SPSFV sont « réglés ».

1. Équipes en voie de formation (EVF) : soutenir la création de nouvelles équipes ou la croissance d’équipes de 
recherche existantes pour une période pouvant atteindre cinq ans, soutenues par une subvention pouvant atteindre 
300 000 $ par année.

Objectifs de 
programme10 Résultats escomptés Mesures des résultats Effets constatés

Favoriser la recherche 
transsectorielle en soins 
palliatifs et soins de fin de 
vie avec un accent sur une 
approche pluridisciplinaire

Recherche pluridisci-
plinaire et transsectorielle 
en soins palliatifs et soins 
de fin de vie

Nature pluridisciplinaire et 
transsectorielle des demandes 
de subvention de fonctionne-
ment et des publications subsé-
quentes

Avis des bénéficiaires sur 
l’efficacité du programme à fa-
voriser la recherche pluridiscipli-
naire et transsectorielle

Excellente pluridisciplinarité des 
équipes
La viabilité de l’approche des 
équipes est menacée
Hausse significative des publica-
tions en collaboration
Forte adhésion au mécanisme 
des EVF









Créer un environne-
ment d’équipe qui favorise 
l’élaboration de projets 
de recherche excellents et 
novateurs qui feront avan-
cer notre compréhension 
des soins palliatifs et soins 
de fin de vie

Qualité et productivité 
accrues des bénéficiaires 
dans le domaine des soins 
palliatifs et des soins de 
fin de vie

Demandes de subventions 
de fonctionnement et taux de 
succès

Activités d’application des 
connaissances (publications, 
brevets, colloques)

Hausse significative d’autres 
fonds de fonctionnement des 
IRSC
Il est encore prématuré pour 
juger de l’excellence des projets, 
mais les publications accrues 
suggèrent que le travail des EVF 
est de grande qualité
Niveau très significatif des activ-
ités d’AC entreprises, quoiqu’il 
reste beaucoup à faire







Former et établir de 
nouveaux chercheurs 
capables d’entreprendre 
de la recherche pertinente 
à la compréhension des 
soins palliatifs et soins de 
fin de vie

Nombre accru de 
stagiaires en soins 
palliatifs et en soins de fin 
de vie

Établissement de nou-
veaux chercheurs en soins 
palliatifs et en soins de fin 
de vie

Nombre de stagiaires au sein 
des équipes

Nouveaux chercheurs inté-
grés aux équipes

Nouveaux chercheurs formés, 
nombre d’entre eux avec des 
dossiers cliniques établis en SP-
SFV pratiques, qui pourront ap-
pliquer le savoir découlant de la 
recherche directement aux soins
Les nouveaux chercheurs voient 
dans les EVF des environne-
ments avantageux
La viabilité, le trajet de carrière 
des nouveaux chercheurs est un 
problème
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2. Subventions pour projets pilotes (SPP), financées pour un an à concurrence de 100 000 $
Objectifs de 

programme11
Résultats 

escomptés
Mesures des 
résultats Effets constatés

Promouvoir des 
études novatrices, pilotes 
ou de faisabilité dans le 
domaine des soins pal-
liatifs et des soins de fin 
de vie

Élaboration 
d’approches nouv-
elles et novatrices 
dans le domaine de 
la recherche sur les 
soins palliatifs et les 
soins de fin de vie.

Évaluation du rapport 
final du chercheur. Nom-
bre de publications exa-
minées par les pairs.

Tous les bénéficiaires ont terminé les projets et 
publié les résultats. Degré élevé d’innovation et 
de viabilité suggéré par le fait que 66 % des béné-
ficiaires ont réussi à obtenir des subventions de 
fonctionnement fondées sur les travaux d’un projet 
pilote.
Bons dossiers de publications postérieures aux sub-
ventions





Permettre aux cher-
cheurs de mettre au point 
les données probantes né-
cessaires pour déterminer 
la viabilité de nouvelles 
orientations de recherche 
dans le domaine des soins 
palliatifs et soins de fin 
de vie

Nombre accru de 
demandes fructueu-
ses pour d’autres 
programmes de sub-
ventions.

Nombre de projets 
menant à de nouvelles 
demandes de finance-
ment.

Financement de suivi significatif

3. Bourses de transition de carrière (BTC) soutenant jusqu’à 100 % du congé de l’enseignement et des respon-
sabilités administratives grâce à une bourse d’un an pouvant atteindre 80 000 $.

Objectifs de 
programme12 Résultats escomptés Mesures des résultats Effets constatés

Augmenter le nombre 
de professeurs en recher-
che sur les soins palliatifs 
et soins de fin de vie.

Un total de 2 à 5 nou-
veaux professeurs dans 
chacun des domaines 
indiqués.

Nombre et emplacement des nouveaux 
professeurs dans chaque domaine stratégique

Seulement un financé

Renforcer l’expertise 
en une courte période de 
temps; 9 à 12 mois

Temps écoulé entre la publication d’un 
appel de demandes et la nomination d’un 
nouveau professeur

Aucun nouveau professeur, 
mais nouvelle expertise
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Faciliter la transition 
et la formation de cher-
cheurs travaillant actuel-
lement dans d’autres dis-
ciplines dans le domaine 
des soins palliatifs et soins 
de fin de vie. Également, 
faciliter le mouvement des 
chercheurs à l’intérieur du 
domaine des soins pallia-
tifs pour leur permettre 
d’acquérir de l’expérience 
dans d’autres situations, 
par exemple un chercheur 
travaillant actuellement 
en cancer qui veut ac-
quérir de l’expérience en 
soins cardiaques.

Approche interdisci-
plinaire.

Base disciplinaire des participants Accrue 

Nouveau savoir Publications par les participants dans un 
domaine stratégique au cours des trois pre-
mières années de la nomination.

La première année a été 
bonne, les années suivan-
tes n’ont pas été évaluées



Reconnaissance de 
l’intérêt et de la demande 
de soutien de transition 
de carrière

Intérêt du corps enseignant à faire une 
demande pour ce programme

Intérêt des établissements canadiens à 
soutenir ce programme

Intérêt des demandeurs 
potentiels très faible
Inconnu 





Chacun des éléments de programme ci-dessus incluait l’énoncé suivant : « Les IRSC ont prévu évaluer 
les résultats de cette initiative par une surveillance constante et une évaluation périodique. Nous tenons à 
informer les Canadiens du rendement de nos initiatives et des résultats qu’elles permettent d’obtenir. » Cet 
engagement est la raison du présent rapport, mais nous pensons qu’il est juste de noter que le type de cadre 
d’évaluation continue et cohérente qui était prévu lorsque cette initiative a été lancée n’a pas encore été mis 
en œuvre aux IRSC.

Références bibliographiques et notes
1 Il a été estimé qu’aux É.-U., le pourcentage de patients atteints d’une autre maladie que le cancer qui re-

çoivent des soins palliatifs dans les hospices est passé de 38 % en 2000 à 50 % en 2002. Grbich, C. et coll., 
Identification of patients with noncancer diseases for palliative care services, Palliative and Supportive Care 
3: 5–14 (2005)

2 En raison des progrès en thérapie rétrovirale, les soins palliatifs de courte durée destinés aux personnes in-
fectées par le VIH sont maintenant moins en demande, mais ils ont été transformés en soutien de plus longue 
durée pour les personnes souffrant de maladie chronique et leur famille. Selwyn, P. et Forstein, M., Overco-
ming the false dichotomy of curative vs palliative care for late-stage HIV/AIDS, JAMA 290: 806-14 (2004)

3 Des soins de fin de vie de qualité : chaque Canadien et Canadienne y a droit http://www.parl.gc.ca/36/2/parl-
bus/commbus/senate/com-f/upda-f/rep-f/repfinjun00-f.htm 

4 Remarques par Alan Bernstein, première réunion du groupe de travail sur les priorités de recherche dans le 
domaine des SPSFV, juillet 2002 : http://www.cihr-irsc.gc.ca/f/22962.html 

5 Programme de subvention d’équipes interdisciplinaires de renforcement des capacités (EIRC) http://www.
cihr-irsc.gc.ca/f/4322.html 

6 Atelier sur l’infrastructure du réseau de recherche dans le domaine des soins palliatifs et des soins de fin de 
vie de l’Institut du cancer des IRSC/Santé Canada, 21 et 22 février 2003 http://www.cihr-irsc.gc.ca/f/23195.
html 

7  Carrefour virtuel canadien des soins palliatifs http://www.virtualhospice.ca/fr_US/Main+Site+Navigation/  
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Faciliter la transition 
et la formation de cher-
cheurs travaillant actuel-
lement dans d’autres dis-
ciplines dans le domaine 
des soins palliatifs et soins 
de fin de vie. Également, 
faciliter le mouvement des 
chercheurs à l’intérieur du 
domaine des soins pallia-
tifs pour leur permettre 
d’acquérir de l’expérience 
dans d’autres situations, 
par exemple un chercheur 
travaillant actuellement 
en cancer qui veut ac-
quérir de l’expérience en 
soins cardiaques.

Approche interdisci-
plinaire.

Base disciplinaire des participants Accrue 

Nouveau savoir Publications par les participants dans un 
domaine stratégique au cours des trois pre-
mières années de la nomination.

La première année a été 
bonne, les années suivan-
tes n’ont pas été évaluées



Reconnaissance de 
l’intérêt et de la demande 
de soutien de transition 
de carrière

Intérêt du corps enseignant à faire une 
demande pour ce programme

Intérêt des établissements canadiens à 
soutenir ce programme

Intérêt des demandeurs 
potentiels très faible
Inconnu 





Chacun des éléments de programme ci-dessus incluait l’énoncé suivant : « Les IRSC ont prévu évaluer 
les résultats de cette initiative par une surveillance constante et une évaluation périodique. Nous tenons à 
informer les Canadiens du rendement de nos initiatives et des résultats qu’elles permettent d’obtenir. » Cet 
engagement est la raison du présent rapport, mais nous pensons qu’il est juste de noter que le type de cadre 
d’évaluation continue et cohérente qui était prévu lorsque cette initiative a été lancée n’a pas encore été mis 
en œuvre aux IRSC.

Références bibliographiques et notes
1 Il a été estimé qu’aux É.-U., le pourcentage de patients atteints d’une autre maladie que le cancer qui re-

çoivent des soins palliatifs dans les hospices est passé de 38 % en 2000 à 50 % en 2002. Grbich, C. et coll., 
Identification of patients with noncancer diseases for palliative care services, Palliative and Supportive Care 
3: 5–14 (2005)

2 En raison des progrès en thérapie rétrovirale, les soins palliatifs de courte durée destinés aux personnes in-
fectées par le VIH sont maintenant moins en demande, mais ils ont été transformés en soutien de plus longue 
durée pour les personnes souffrant de maladie chronique et leur famille. Selwyn, P. et Forstein, M., Overco-
ming the false dichotomy of curative vs palliative care for late-stage HIV/AIDS, JAMA 290: 806-14 (2004)

3 Des soins de fin de vie de qualité : chaque Canadien et Canadienne y a droit http://www.parl.gc.ca/36/2/parl-
bus/commbus/senate/com-f/upda-f/rep-f/repfinjun00-f.htm 

4 Remarques par Alan Bernstein, première réunion du groupe de travail sur les priorités de recherche dans le 
domaine des SPSFV, juillet 2002 : http://www.cihr-irsc.gc.ca/f/22962.html 

5 Programme de subvention d’équipes interdisciplinaires de renforcement des capacités (EIRC) http://www.
cihr-irsc.gc.ca/f/4322.html 

6 Atelier sur l’infrastructure du réseau de recherche dans le domaine des soins palliatifs et des soins de fin de 
vie de l’Institut du cancer des IRSC/Santé Canada, 21 et 22 février 2003 http://www.cihr-irsc.gc.ca/f/23195.
html 

7  Carrefour virtuel canadien des soins palliatifs http://www.virtualhospice.ca/fr_US/Main+Site+Navigation/  

 Home.aspx 
8  IC, Une nouvelle ère dans la recherche sur les soins palliatifs et les soins de fin de vie au Canada  

 http://www. cihr-irsc.gc.ca/f/27756.html 
9  ibid
10 IRSC, Soins palliatifs et soins de fin de vie – Subventions aux équipes en voie de formation, appel de 

 demandes http://www.cihr-irsc.gc.ca/f/15921.html 
11 IRSC, Soins palliatifs et soins de fin de vie – Subventions pour des projets pilotes – Appel de demandes 

  http://www.cihr-irsc.gc.ca/f/15919.html 
12 IRSC, Soins palliatifs et soins de fin de vie – Bourses de transition de carrière  http://www.cihr-irsc.gc.ca/ 

  f/15922.html 
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Annexe E : Stratégies nationales de SPSFV
1. Australie

La stratégie de soins palliatifs de l’Australie a été lancée en 2000 à titre de partenariat entre les ministères de la Santé 
fédéral, des États et des territoires, les fournisseurs de services de soins palliatifs et les organisations communautaires 
de tout le pays. Elle était accompagnée d’un programme national qui a investi 285 M$AUS principalement destinés à 
améliorer la prestation des services et la formation professionnelle. La stratégie avait trois objectifs primordiaux : 1) 
sensibilisation et compréhension, 2) qualité et efficacité, et 3) partenariats dans les soins. La recherche a été intégrée 
à la stratégie globale à titre d’objectif 2.5, « Promouvoir, soutenir et mettre en œuvre les résultats de la recherche sur 
les besoins de soins des clients, les soins palliatifs exemplaires, les modèles de prestation de service et les modèles 
d’allocation des ressources »1. Les éléments clés de la stratégie de recherche étaient la coordination de la recherche, 
le développement d’une capacité de recherche en collaboration, l’application des connaissances, et le développement 
d’une culture de la recherche dans le système de services de soins palliatifs. 

La responsabilité de fournir les ressources au soutien de la recherche sur les SPSFV a été confiée au National Health 
and Medical Research Council (NHMRC), qui a subséquemment appliqué trois cycles de financement dans le cadre de 
son programme de recherche en soins palliatifs2. Le cycle 1, tenu en 2001, consacrait 2 M$AUS à des subventions, des 
bourses de doctorat et des ateliers. Le cycle 2, en 2003, consacrait le même montant à des subventions et des bourses 
de formation. Le cycle 3 a alloué 4,2 M$AUS de 2006 à 2010, et a une portée davantage stratégique qui met l’accent 
sur le développement de la capacité par l’entremise de subventions au développement de la recherche « afin d’offrir 
aux nouveaux chercheurs et aux nouvelles équipes de recherche des possibilités conséquentes de développement de la 
capacité et de promotion du potentiel de perfectionnement professionnel en recherche sur les soins palliatifs ». Douze 
de ces subventions ont été attribuées, et des subventions additionnelles ont été accordées dans quatre sous-domaines 
prioritaires de la recherche sur les SPSFV, en plus de bourses de formation supplémentaires. Également, le soutien 
accordé par le NHMRC à la recherche sur les SPSFV est passé de 502 000 $AUS/année en 2000 à 2 350 000 $AUS/année 
en 2008.

Un rapport3 sur le premier cycle de financement a conclu ce qui suit : « Si chaque projet individuel a contribué aux 
données probantes et à la base de connaissances sur les soins palliatifs, le programme lui-même a fait une contribution 
importante au développement de l’infrastructure de recherche sur les soins palliatifs. Il a fourni aux chercheurs et aux 
cliniciens une occasion non seulement de participer à la recherche au niveau national, mais d’augmenter leur expertise en 
recherche. Le programme a également fait ressortir la diversité des approches de recherche qui peuvent être appliquées 
aux soins palliatifs. Enfin, le programme national de recherche sur les soins palliatifs a accordé à la recherche sur les 
soins palliatifs un statut qui contribuera à son développement à long terme et le favorisera. »

De toutes les stratégies nationales étudiées, la stratégie australienne est celle qui a le plus grand potentiel 
d’amélioration des soins palliatifs parce qu’elle a intégré la recherche à la stratégie globale, et a combiné le financement 
de la recherche aux fonds importants alloués à l’amélioration des services. On ne sait pas encore si les synergies pouvant 
découler d’une stratégie coordonnée d’amélioration de la recherche et des services ont été réalisées.

2. Nouvelle-Zélande

Les buts de la stratégie de la Nouvelle-Zélande4, introduite en 2001, étaient entièrement pragmatiques et axés sur les 
services. La recherche n’était pas une composante majeure de la stratégie : l’accent portait sur l’application pratique des 
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connaissances existantes tirées de la recherche effectuée ailleurs. Il est toutefois spécifié dans la stratégie que les fournisseurs 
de services de soins palliatifs devraient « entreprendre des activités de recherche sur les soins palliatifs ou participer à de 
telles activités ». Une liste des questions liées aux soins palliatifs en Nouvelle-Zélande précisait par ailleurs ce qui suit.

« Davantage de recherches ou l’application de la recherche sur les soins palliatifs faite à l’étranger sont nécessaires :

– de façon que les soins palliatifs soient considérés comme une solution de rechange crédible aux autres formes de 
traitement;

– afin de développer une base factuelle qui peut influencer la pratique;

– pour fournir aux consommateurs l’assurance que les services sont sûrs et valides. »

Notre recherche dans la base de données des subventions 2006-2008 du New Zealand Health Research Council au moyen 
de mots clés liés aux SPSFV ne nous a toutefois pas permis de trouver la preuve d’investissements dans la recherche sur les 
SPSFV. Aucune évaluation de la stratégie n’a été effectuée.

3. Royaume-Uni

En 2002, le National Cancer Research Institute (NCRI) a constaté que la recherche sur les soins de soutien et les soins 
palliatifs ne représentait qu’environ 4 % des investissements en recherche sur le cancer (le même pourcentage que les IRSC 
en 2008-29095, incidemment), ce qui a stimulé la formation d’un groupe de planification stratégique sur les soins de soutien 
et les soins palliatifs. Dans son rapport de 2004, le NCRI a noté que plus de collaboration et de recherche interdisciplinaire 
étaient nécessaires. En réponse, un consortium de partenaires du NCRI a lancé en 2006 deux projets de recherche en 
collaboration sur les soins de soutien et les soins palliatifs6. Un mécanisme de subventions au développement de la capacité 
visant à assurer un soutien aux chercheurs cliniciens ne participant pas aux projets en collaboration a également été mis 
en place, et 830 000 £ ont été accordées à onze chercheurs et professionnels cliniciens. Le financement total accordé 
pour l’initiative « SuPaC » était d’environ 7,25 M£ (approximativement 12 M$CAN) et la mise en œuvre de l’initiative a été 
confiée à la Marie Curie Foundation. Faisant rapport sur leur expérience des années initiales de fonctionnement des deux 
projets en collaboration, les CP ont écrit ce qui suit : « Malgré les progrès substantiels accomplis, l’évolution future des 
projets en collaboration semble encore fragile, reposant fortement sur la bonne volonté et la croyance qu’une expérience 
de collaboration fructueuse convaincra les membres de prendre le risque de s’aventurer hors des confortables groupes de 
pairs, et de partager idées et ressources »7. L’initiative SuPac fait actuellement l’objet d’un examen.

Faisant fond sur cette action des organismes bénévoles, le ministère de la Santé du R.-U. a publié en 2008 un rapport 
de stratégie8 qui inclut un engagement à « améliorer la recherche sur les soins de fin de vie, en particulier pour ceux qui 
souffrent de maladies autres que le cancer ». Le rapport note que « les bailleurs de fonds de la recherche explorent la 
possibilité de contribuer collectivement au financement d’une initiative de recherche nationale sur les soins de fin de vie ». 
Cancer Research UK, le plus important bailleur de fonds de bienfaisance en recherche sur le cancer, a toutefois annoncé dans 
le cadre de son plan stratégique pour 2009-2014 qu’il mettra fin au financement destiné aux soins palliatifs et aux soins de fin 
de vie : « Nous nous sommes taillé un créneau dans la compréhension de la maladie et le milieu du spectre de la recherche. 
Nous concentrerons donc notre recherche sur la compréhension du cancer et son traitement9 ».

4. États-Unis

Les National Institutes of Health (NIH) semblent ne pas avoir une stratégie coordonnée en matière de recherche sur 
les soins palliatifs. Le National Cancer Institute (NCI) a financé une initiative de réduction des obstacles à la gestion des 
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symptômes et aux soins palliatifs en 2004, finançant quinze projets au coût d’environ 5,2 M$/année. Les soins palliatifs 
occupaient également une place de choix dans son plan stratégique de 200610. Le NCI possède un groupe de travail sur 
les soins palliatifs et annonce de nombreuses possibilités de financement par l’entremise desquelles la recherche sur 
les SPSFV pourrait être financée11. Un appel de demandes conjoint NCI/NINR a été publié « en vue de l’élaboration et 
de la mise à l’essai d’interventions interdisciplinaires visant à améliorer les soins palliatifs, ainsi que la qualité de vie des 
patients moribonds et de leurs fournisseurs de soins informels ». L’appel de demandes est assorti d’un budget de 2 M$12. 
Les soins palliatifs ne sont pas mentionnés dans l’actuelle demande de budget du NCI13. 

L’autre institut ayant des intérêts majeurs dans les SPSFV est le National Institute of Nursing Research (NINR), qui a 
été désigné institut responsable en matière de soins de fin de vie. Le programme de fin de vie du NINR « est axé sur : 
les soins palliatifs destinés à soulager la souffrance et les symptômes connexes, les directives préalables et la prise de 
décisions des familles14 ». En décembre 2004, le NINR et ses partenaires ont organisé une conférence interdisciplinaire 
sur l’état de la science lié à l’amélioration des soins de fin de vie, et ont publié un rapport de consensus sur les lacunes 
dans les connaissances et les orientations futures de la recherche15. Le NINR a financé en 2007 deux centres d’excellence 
en recherche sur l’autogestion ou la fin de vie, dans le but de favoriser l’émergence des SPSFV en tant que science 
interdisciplinaire et augmenter la collaboration dans ce domaine. 

Au moyen de la base de données sur les subventions (CRISP) des NIH (aucune donnée financière fournie), nous avons 
relevé un total de 66 subventions dans le domaine des SPSFV en 2008, sur un total de 53 676 (soit 0,1 %). Les principaux 
instituts finançant les subventions étaient le NCI (31), le NINR (12) et le National Institute on Aging (10). Un soutien 
fédéral additionnel à la recherche sur les SPSFV est fourni par l’AHRQ (Agency for Healthcare Research and Quality), qui 
soutient actuellement 28 projets de recherche dans le domaine.

Ce bref tour d’horizon est corroboré par une étude de 200816 faisant rapport sur l’ensemble des publications américaines 
sur les soins palliatifs entre 2003 et 2005. Un total de 2 197 chercheurs ont été répertoriés (comparativement à environ 
1 090 pour le Canada en 2006-2008, selon le présent rapport). Pour les publications dont les sources de financement ont 
été mentionnées, les NIH étaient la source de financement de 31 % des publications, 51 % des publications ont indiqué un 
financement par des fondations et 16 % ont indiqué un financement d’autres sources. Seulement 109 (5 %) chercheurs 
ont reçu un financement des NIH, et le National Cancer Institute (NCI), le National Institute of Nursing Research (NINR) 
et le National Institute on Aging (NIA) ont financé 85 % de toutes les subventions des NIH. L’étude a conclu que « le 
financement de la recherche en médecine des soins palliatifs, en particulier le financement fédéral, ne permet pas de 
soutenir les améliorations dans les soins pour les patients les plus gravement malades et leur famille ».

5. Canada

La Stratégie canadienne sur les soins palliatifs et soins de fin de vie a été lancée en mars 2002, alors qu’un secrétariat 
de Santé Canada était l’hôte d’un atelier de planification de l’action nationale touchant les soins de fin de vie. Cinq 
groupes de travail ont été créés, dont un sur la recherche. Le budget de 1,3 M$ de la stratégie a été réduit de plus de 
50 % en 2006-2007 à la suite d’un changement de gouvernement, malgré les protestations de nombreux intervenants, et 
la stratégie a cessé d’exister en mars 2007. Les réalisations du groupe de travail sur la recherche ont été plutôt modestes, 
comme il est indiqué dans le rapport final17 sur la stratégie.

1. Le groupe de travail a « facilité » le développement d’un réseau virtuel de chercheurs en SPSFV, 
logé sur le site du Carrefour virtuel canadien des soins palliatifs (www.virtualhospice.ca/fr). Ce 
site, qui continue à prospérer et à croître, est soutenu par un certain nombre de partenaires de 
financement, le plus récent étant le Partenariat canadien contre le cancer.

2. Le groupe de travail a tenu une rencontre sur l’application des connaissances à l’automne de 2005, 
laquelle rencontre a mené à la formation d’un comité directeur indépendant chargé de l’élaboration 
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d’un cadre de travail et d’outils destinés à guider les activités futures d’application des connaissances 
en SPSFV. Le sort du comité est inconnu.

3. En février 2005, le groupe de travail a établi le Réseau canadien pour la recherche en soins palliatifs et 
en soins de fin de vie au-delà du cancer (CaNPERbc) dans le but de soutenir les chercheurs travaillant 
dans des domaines liés à des maladies terminales autres que le cancer. Ce réseau ne semble plus 
fonctionner.

4. La réalisation dont les répercussions sont les plus importantes à long terme est sans doute l’établissement 
par les IRSC, à l’aide d’un financement fourni par le GTR, du comité d’examen par les pairs sur les SPSFV 
(annexe B) chargé d’examiner les demandes relatives aux SPSFV présentées au Comité de subventions 
de fonctionnement ouvertes qui siège deux fois par année.

Les réussites de la chroniquement sous-financée Stratégie canadienne dans d’autres domaines, comme l’aide à l’élaboration 
d’un processus d’agrément des établissements de soins, ont été possibles principalement grâce à une collaboration avec des 
ONG et des organisations professionnelles. Comme dans toutes les stratégies de santé « nationales » au Canada, l’efficacité 
de tout effort fédéral visant à améliorer les soins palliatifs ou toute autre forme de soins de santé est compromise par la 
responsabilité provinciale et territoriale fragmentée en matière de prestation des soins de santé, et par les difficultés des 
relations fédérales-provinciales.

Un comité spécial du Sénat a, dans un rapport daté d’avril 200918, fortement incité le gouvernement fédéral à « fournir 
leadership et coordination sur la question des soins palliatifs et des soins de fin de vie », et a également recommandé que 
« le financement de la recherche sur les soins palliatifs assuré par les Instituts de recherche en santé soit renouvelé au-delà 
de 2009 ». 

6. Union européenne

S’il n’est pas strictement exact de parler d’une stratégie européenne coordonnée, des développements paneuropéens 
importants sont survenus depuis qu’une publication de 200619 a dénoncé le triste état des SPSFV en Europe: « Un seul 
pays européen, le R.U., a mis en place une initiative nationale visant à stimuler et à promouvoir la recherche sur les soins 
palliatifs…. Il existe peu de groupes de recherche européens en soins palliatifs qui atteignent une taille critique, plusieurs 
pays n’ont pas de chaires universitaires en soins palliatifs et il n’existe pas de tendance claire que de telles chaires sont 
créées en général. Peu de financement public est accordé à la recherche sur les soins palliatifs. » Un article de 200820 a noté 
que le développement de la capacité, en particulier pour les chercheurs cliniciens, était essentiel et que des « projets en 
collaboration fructueux requièrent un financement prévisible et viable ». 

L’Association européenne pour les soins palliatifs a toutefois établi un réseau de recherche active, le European Palliative 
Care Research Collaborative, qui regroupe des chercheurs de six pays. Le réseau a été financé à partir du 6e Programme-
cadre de l’UE en 200621. Un second réseau, PRISMA ou « Reflet des diversités positives des priorités européennes pour la 
recherche et la mesure en soins de fin de vie », qui regroupe huit pays, a été financé à partir du 7e Programme-cadre de l’UE 
en 200822. Faisant fond sur les points forts des SPSFV à l’Université de Trondheim, Norvège, un Centre de recherche européen 
sur les soins palliatifs sera créé dans ce pays, et sera financé par des sources norvégiennes, italiennes et de l’industrie23. La 
recherche en collaboration sur les SPSFV en Europe semble prête pour une évolution et une croissance significatives.
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Annexe F : Personnes interviewées
Nous remercions toutes les personnes qui ont répondu à notre demande d’entrevue et qui ont pris le temps 

de partager leurs impressions et leurs opinions avec nous. Votre passion et votre dévouement pour la recherche 
sur les SPSFV sont impressionnants et imposants. Nous avons présenté certaines citations textuelles (quelque 
peu modifiées pour en faciliter la compréhension) tirées de ces entrevues, sans mention de la source, dans le 
rapport principal et certaines des annexes. Toutefois, les auteurs sont entièrement responsables de toute inter-
prétation découlant de vos commentaires.

Nom Rôles en matière 
de SPSFV* Organisme

Nicole Austin Personnel des EVF Coordonnatrice de la recherche PedPalNET

Doris Barwich Décideuse partenaire – EVF Directrice médicale, Soins palliatifs et soins de fin de vie, Fraser Health Authority

Sharon Baxter Consommatrice PDG, Association canadienne de soins palliatifs

Barbara Beckett Institut partenaire Directrice adjointe, Institut des neurosciences, de la santé mentale et des 
toxicomanies

Kirsten Bell EVF – Nouvelle chercheuse
Associée de recherche, anthropologie, Université de la Colombie‑Britannique
Professeure auxiliaire, Faculté des sciences de la santé, Université Simon Fraser

Neil Berman CCI, Intervenant Directeur, recherche de clients, BC Cancer Agency

Harvey Bosma Stagiaire de l’EVF Stagiaire de recherche au doctorat, École de travail social et d’études de la 
famille, Université de la Colombie‑Britannique

Phil Branton Directeur scientifique de l’IC 
– antérieur

Professeur titulaire de la chaire Gilman Cheney, Département de biochimie, 
Université McGill, Chercheur invité, Cancer Research‑UK

Heather Bryant CCI, Intervenante Vice-présidente, lutte contre le cancer, Partenariat canadien contre le cancer

Roy Cameron CCI Directeur exécutif, Centre de recherche sur le comportement et d’évaluation des 
programmes, Université de Waterloo

Jennifer Campbell Partenaire Directrice adjointe, initiatives de recherche stratégique, Fondation des maladies 
du cœur du Canada

Sharon Carstairs Consommatrice Sénat du Canada, Comité sénatorial spécial du Canada

James Cleary Pair examinateur 
International – États‑Unis

Professeur agrégé de médecine, oncologie médicale, Université du Wisconsin, 
Directeur de la médecine palliative, Hôpital et cliniques de l’Université du 
Wisconsin, Directeur médical académique, HospiceCare Inc.
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Nom Rôles en matière 
de SPSFV* Organisme

Charles Cleeland International – États-Unis Président, département de la recherche de symptômes, M.D. Anderson Cancer 
Center de l’Université du Texas 

Harvey Chochinov 

Deborah Stienstra

CP EVF  
CA-IRSC (SC) 
GT (SC)

Chaire de recherche du Canada en soins palliatifs Professeure, étude de la 
condition des personnes handicapées

Université du Manitoba

S. Robin Cohen
ISFRS – CP 
EVF – CP 
GT

Directrice de la recherche et professeure agrégée, Départements d’oncologie et 
de médecine, Université McGill

Jane Cope

Karen Groot
International – Royau-
me‑Uni

Directrice administrative, Gestionnaire du programme scientifique, National 
Cancer Research Institute 

Jim Derksen EVF – partenaire de la 
collectivité

Consultant d’une organisation de personnes handicapées, Conseiller en 
politiques pour le Conseil des Canadiens avec déficiences

Jean-François Desbiens Stagiaire – ISFRS Candidat au doctorat, École des sciences infirmières, Université Laval

Richard Doll

Arminée Kazanjian

EVF – CP, Pairs 
examinateurs 

CCI 

Directeur, Centre de recherche socio-comportementale, Leader provincial de la 
lutte contre le cancer

Professeure, département des soins de santé et d’épidémiologie Université de la 
Colombie-Britannique 

Wendy Duggleby
Projet pilote, Pair 
examinateur, Collaboratrice 
de l’EVF

Professeure, Faculté des sciences infirmières, Université de la Saskatchewan

Konrad Fassbender
Projet pilote, GT, Pair 
examinateur, Collaborateur 
de l’EVF

Division des soins palliatifs, Département d’oncologie, Université de l’Alberta 

Margaret Fitch CCI, GT Directrice, sciences infirmières en oncologie et soins de soutien, Centre régional 
de cancérologie Toronto‑Sunnybrook, Université de Toronto

Bruno Gagnon Projet pilote, Collaborateur 
de l’EVF

Programme de réhabilitation nutritionnelle en oncologie de McGill, Professeur 
adjoint, médecine et oncologie, Université McGill, Division d’épidémiologie 
clinique, Hôpital Royal Victoria

Ilana Gombos Institut partenaire Institut de la santé circulatoire et respiratoire

Eva Grunfeld Projets pilotes, Co-
chercheuse RCI

Directrice, recherche sur l’application des connaissances, Programme de 
recherche sur les services de santé, Action Cancer Ontario / Institut ontarien de 
recherche sur le cancer

Neil Hagen CP – EVF, Pair examinateur, 
GT Directeur, division de la médecine palliative, Université de Calgary 

Mary Hampton Chercheuse, Pair 
examinateur Professeure de psychologie, Collège Luther, Université de Regina
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Nom Rôles en matière 
de SPSFV* Organisme

Melissa Henry Stagiaire – ISFRS Département de psychologie, Université McGill

Peter Kirk EVF – CP Professeur clinique, département de la médecine familiale, Université de la Co-
lombie‑Britannique, Island Medical Program, Université de Victoria

Julie Lachance Partenaire. GT Analyste principale des politiques, Soins palliatifs et soins de fin de vie, Santé 
Canada

Dan Le EVF – Décideur partenaire Gestionnaire de projet. Northern Cancer Control Strategy Northern Health (C.‑B.) 

Neil MacDonald CCI, GT. Collaborateur de 
l’EVF

Directeur, Programme de réhabilitation nutritionnelle en oncologie, Professeur, 
départements d’oncologie et de médecine, Université McGill

Pascale Macgregor Partenaire Directrice du programme de recherche , Alliance canadienne pour la recherche 
sur le cancer du sein

Vera Mazurak EVF – Nouvelle chercheuse 
Pair examinateur

Professeure adjointe, Science de l’agriculture, de l’alimentation et de la nutrition, 
Université de l’Alberta 

Linda Mealing Partenaire – Institut Directrice associée, Étude longitudinale canadienne sur le vieillissement, Instituts 
de recherche en santé du Canada

Anita Mehta Stagiaire – ISFRS École de sciences infirmières 
Université McGill

Leslie Mery CCI, Intervenant
Directeur de programme 
Groupe d’action pour la surveillance 
Partenariat canadien contre le cancer

Mary Ann Murray ISFRS – Stagiaire Candidate au doctorat, École de sciences infirmières, Université d’Ottawa

Kärin Olson Chercheuse Professeure, Faculté des sciences infirmières, Université de l’Alberta

Morag Park Directeur scientifique de l’IC Directeur scientifique, IRSC

Pat Porterfield EVF – Décideur partenaire Leader régional, soins palliatifs, Vancouver Coastal Health

Svetlana Ristovski‑Slĳep-
cevic EVF – Personnel

Coordonnatrice de recherche, Centre de recherche socio-comportementale, 
Associée de recherche, département de sociologie, Université de la Colombie‑
Britannique

Graeme Rocker EVF – Co-chercheur 
Pair examinateur Chef de division, Professeur de médecine, Université Dalhousie

Elisabeth Ross Partenaire Présidente-directrice générale, Association nationale du cancer des ovaires

Mary Rykov Stagiaire – ISFRS Chercheuse universitaire de la Société canadienne du cancer, Départements de 
médecine et d’oncologie, Université McGill 
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Nom Rôles en matière 
de SPSFV* Organisme

Kelli Stajduhar EVF – CP, Pair examinateur Professeure adjointe, École des sciences infirmières, centre sur le vieillissement, 
Université de Victoria

Ann Syme EVF – Stagiaire Candidate au doctorat, Directrice, gestion de la douleur et des symptômes / soins 
palliatifs, BC Cancer Agency

Teresa Tate International – Royaume‑Uni Conseillère médicale, Marie Curie Cancer Care 

Carolyn Tayler EVF – Décideur partenaire Directrice, soins palliatifs et soins de fin de vie, Fraser Health (C.‑B.)

Jacqueline Tetroe
Personnel des IRSC 
– Application des 
connaissances

Conseillère principale, Application des connaissances

Theresa Marie Underhill Partenaire Chef des opérations, Cancer Care Nova Scotia 

Allison Williams RCI – CP,  
EVF – Co-chercheuse Professeure agrégée, École de géographie et de géologie, Université McMaster 

James Woodgett CCI Directeur de recherche, Institut de recherche Samuel Lunenfeld

Michael Wosnick Partenaire Vice‑président, recherche, Société canadienne du cancer, Directeur scientifique, 
Institut de recherche de la Société canadienne du Cancer

* Abréviations des rôles

CCI : Conseil consultatif de l’institut de l’IC
Pair examinateur : comprend le groupe d’experts des subventions dans le cadre d’un concours ouvert du PLC,  

le groupe d’experts des appels de demandes et les examinateurs spéciaux 
CA :  Conseil d’administration des IRSC
CP :  Chercheur principal
GT :  Membre du groupe de travail sur la recherche sur les EVF de l’IC et/ou de l’IC / Santé Canada 
Partenaire :  Partenaire financier de l’initiative avec l’IC


