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8	 Mise en place d’une recherche-action  
collaborative pour améliorer les itinéraires  
de fin de vie : la difficile reconnaissance  
des expertises non scientifiques
Murielle Pott

8.1	 Introduction
Fruit d’un partenariat entre une fondation et une Haute école de santé, 

le Centre HESAV/Pallium (HESPall) est un incubateur de projets qui aide des 

équipes à comprendre et à résoudre des problèmes cliniques, en leur proposant 

d’articuler différentes expertises : la leur, celle de leurs patient·e·s et des proches, 

et celle des chercheur·e·s du domaine, dans le cadre d’une recherche-action 

collaborative (Rullac 2018). Ce dispositif s’appuie sur un fondement théorique 

fort, qui place toutes les expertises (professionnelle, d’usage et scientifique) à 

un même niveau de pertinence, avec l’ambition de les articuler à bon escient et 

au bon moment, pour résoudre des défis cliniques. Mais il ne s’agit pas juste de 

régler des problèmes. Nous proposons également de constituer une communauté 

d’intérêts qui échange en vue d’améliorer la pratique des équipes de santé dans le 

domaine de l’oncologie palliative. Dans cet article, nous nous proposons de décrire 

et d’analyser une démarche d’innovation sociale en train de s’effectuer, en nous 

centrant sur les négociations menées par HESPall en vue de faire reconnaître les 

différentes modalités d’expertises disponibles dans le domaine des pratiques de 

fin de vie en oncologie. 

Passer d’une idée à un projet concret est un long chemin qui prend des 

détours inattendus et nécessite d’adapter l’allure, en tenant compte des mar-

cheuses et des marcheurs, ainsi que du terrain. Nous allons ici expliquer et 

discuter chacune des étapes : le montage du camp de base avec l’ensemble de 

ses structures, les arrangements à mettre en œuvre pour dépasser les premières 

difficultés, la négociation des passages obligés avec les actrices et les acteurs en 

place et enfin le réaménagement du camp suite à l’analyse des premiers parcours. 
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Nous terminerons ce chapitre en tirant un premier bilan visant à situer en quoi 

HESPall est innovant dans le domaine des soins palliatifs oncologiques.

8.2	 Centre HESAV/Pallium relatif aux pratiques de fins de vie en oncologie 
(HESPall)
La Fondation Pallium soutient depuis de nombreuses années des projets 

permettant d’améliorer la qualité de vie des personnes souffrant de cancer en 

phase palliative ainsi que de leurs proches. La Haute école de santé Vaud (HESAV) 

a développé une expertise scientifique et un important réseau dans ce domaine. 

Suite à une première collaboration fructueuse dans le cadre d’un symposium 

international interdisciplinaire consacré aux décisions de fin de vie (Blouin et 

Pott 2021), les deux institutions ont posé les bases d’un partenariat public-privé, 

permettant la création d’un centre, dont l’objectif prioritaire est de réunir trois 

catégories de personnes : les personnes concernées (patient·e·s, proches), les 

professionnel·le·s engagé·e·s dans des pratiques liées à la fin de vie en oncologie et 

les chercheur·e·s qui analysent ces pratiques, afin d’être promoteur d’une nouvelle 

réflexion citoyenne, documentée et engagée. La dernière partie de la vie se déroule 

aujourd’hui de manière bien différente en fonction de la pathologie, de l’âge ou 

encore du milieu social (Anchisi et al. 2018). Le cancer est la troisième cause de 

mortalité en Suisse, mais les itinéraires de fin de vie des personnes touchées sont 

marqués à la fois par des révolutions thérapeutiques et des renoncements réflé-

chis, on pense par exemple aux avancées de l’immunothérapie ou aux directives 

anticipées. L’expertise des patient·e·s et de leurs proches commence à être prise 

en compte dans l’élaboration des projets de recherche ou de structures, voire dans 

les politiques sanitaires. Il demeure néanmoins un problème de taille : bien que 

les équipes de la santé et du social soient toujours mieux formées, elles peinent 

à établir des partenariats solides avec des personnes elles-mêmes informées et 

demandeuses de nouvelles interactions (Godfrey 2010). 

8.3	 HESPall comme une innovation sociale
Les travaux de Rullac (2018) sur la recherche-action collaborative (RAC) 

nous ont inspiré·e·s pour construire notre méthode de travail, puisqu’il propose 

de faire émerger une figure collective de chercheur·e, en articulant trois types de 

savoirs : académique, professionnel et d’usage. Cette articulation se fait grâce à 

une organisation : un comité de pilotage (CoPil) est au cœur de la démarche, il 

construit, mène et régule le dispositif ; des séminaires de recherche sont constitués 

par les équipes de terrain qui effectuent une recherche ; un conseil scientifique et 
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technique légitime la démarche de recherche, et nourrit le processus en mettant 

à disposition ses compétences ; enfin, un comité d’expert·e·s d’usage est composé 

de celles et ceux qui utilisent le dispositif, ici les soins palliatifs oncologiques, et 

qui ont développé un savoir expérientiel propre. Nous avons donc mis en place 

HESPall sur la base d’une structure typique de RAC. À ce stade, nous pouvons 

poser ce dispositif comme une innovation sociale au sens de Lévesque (2008) : 

« Une intervention initiée par des acteur·trice·s sociaux·ales pour répondre à une 

aspiration, subvenir à un besoin, apporter une solution ou profiter d’une oppor-

tunité d’action afin de modifier des relations sociales, de transformer un cadre 

d’action ou de proposer de nouvelles orientations culturelles. » 

Nous savions que le caractère innovant de HESPall était un défi plutôt 

qu’une solution, puisque nous proposions « une nouvelle orientation cultu-

relle ». D’un point de vue épistémologique, la RAC est éloignée des pratiques de 

recherche habituellement utilisées dans le domaine des sciences infirmières en 

Suisse romande, domaine qui bénéficie en effet d’un cursus académique complet, 

inscrit dans la Faculté de biologie et de médecine de l’Université de Lausanne. 

Les dispositifs quantitatifs, randomisés de grande envergure y ont été longtemps 

privilégiés, pour leur capacité à produire des résultats censément valides et 

reproductibles. Face aux nombreuses publications disponibles dans les bases de 

données, les sciences infirmières promeuvent l’implémentation de programmes 

qui ont fait leurs preuves. Une organisation du travail est en place, qui permet aux 

infirmièr·e·s clinicien·ne·s spécialisé·e·s d’organiser et de mesurer cette implémen-

tation. Les patientes et les patients sont souvent pensés comme des personnes 

vulnérables et qu’il faut protéger. Ces personnes sont également susceptibles d’être 

éduquées motivées, l’idée étant qu’elles soient d’abord compliantes, puis capables 

de s’administrer des soins toutes seules, voire que leurs proches soient éduqués à 

le faire. On s’intéresse à la littératie en santé (Margat et al. 2017) c’est-à-dire à leur 

capacité et à celle de leurs proches de comprendre les informations médicales, en 

particulier si elles sont âgées de plus de 55 ans. Globalement, en mesurant cette 

littératie, on constate qu’elle est faible, ce qui amène à prévoir des programmes 

visant à l’améliorer. Dans ce contexte, proposer des RAC, au sein desquelles la 

personne devient une collègue de recherche, paraît a priori ambitieux. D’autre 

part, la RAC se différencie des démarches scientifiques classiques, puisqu’elle 

privilégie la transformation de la réalité sociale à son décodage objectif (Rullac 

2019). La RAC se positionne dans une perspective constructiviste. Le dispositif 

se base sur l’idée que toutes les personnes qui vont s’impliquer disposent d’une 

expertise, différente, mais également pertinente. Elles sont invitées à changer de 
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rôle pour atteindre l’objectif qui est de résoudre un problème clinique. Le pro-

cessus est plus important que le résultat. La problématique, la méthodologie et 

l’analyse des données étant co-construites, la propriété intellectuelle des résultats 

est difficile à établir. La problématique est élaborée au plus près du quotidien des 

équipes de proximité et des usagères et usagers, la généralisation des résultats 

n’est pas la préoccupation première, mais reste un défi à relever. 

8.4	 Mettre en œuvre une innovation sociale dans le domaine de la santé
Très rapidement, il est apparu que le dispositif proposé, développé dans 

le champ du travail social, heurtait les habitudes. Parmi les critiques qui nous 

ont été adressées, vient en premier l’utilisation du terme d’expert·e·s pour les 

patient·e·s ou leurs proches, mais aussi pour les professionnel·le·s de terrain. La 

première partie de la définition de l’innovation sociale, qui parle d’aspiration 

et d’opportunité d’action, vient à point nommé éclairer les raisons qui nous ont 

poussé·e·s à persévérer, malgré ce contexte a priori inhospitalier. En effet, nous 

sommes convaincu·e·s que les patient·e·s et les proches possèdent des compé-

tences étendues, ils sont des producteurs de santé profane, une activité qui est 

caractérisée, selon Cresson (2006), par cinq capacités : créer et entretenir des 

conditions de vie favorables à la santé, prendre soin des malades, éduquer à la 

santé, servir d’intermédiaire avec l’extérieur et faire face aux crises. De plus, dans 

le domaine des soins palliatifs à domicile, les proches doivent se professionnaliser 

et répondre à des questions d’ordre éthique (Pott et al. 2013). Nous savons que 

les réseaux formels et informels se potentialisent (Lalive d’Epinay et al. 2000), en 

d’autres termes, lorsque des équipes interviennent dans une situation, les proches 

ne se retirent pas. On constate au contraire une amélioration de la performance 

globale. Nous aspirons donc à ce que ces compétences soient reconnues, utilisées, 

valorisées et le vocable d’expertise d’usage nous semble tout à fait propice. D’autre 

part, le partenariat public-privé mis en place représente une opportunité d’action 

qui se matérialise dans les montants mis à disposition des équipes de terrain qui 

n’ont en général pas accès à des fonds de recherche. Nous avons enfin une visée 

émancipatrice, voire transformative, en nous appuyant sur le modèle de la RAC 

pour inviter les équipes à imaginer et à valider des solutions à des problèmes 

très pratiques du quotidien. Ce faisant, nous postulons qu’une pensée propre 

est susceptible d’émerger dans le cadre des travaux soutenus par HESPall. Nous 

présentons ici les arrangements mis en place pour réaliser cet objectif.
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Analyse de chaque expérience et adaptation du modèle en continu
Lors du lancement de HESPall, nous avons décidé de nous appuyer sur nos 

réseaux de proximité pour proposer à des équipes de se lancer dans l’aventure avec 

nous. À chaque intervention, nous avons relevé les questions et les remarques, 

voire les critiques. Nous les avons analysées et nous avons modifié le dispositif 

en conséquence, par exemple sur des questions de détail, comme l’abandon du 

terme « problèmes » pour le remplacer par « défis ». Mais nous avons rencontré un 

obstacle : l’utilisation du terme d’expert·e d’usage pour nommer les patient·e·s et 

les proches, et couplée à ce problème de vocabulaire, leur intégration précoce 

dans la réflexion sur les problèmes cliniques. Evers (2015) apporte une perspec-

tive sur l’innovation sociale qui nous permet de mieux comprendre comment 

appréhender cette difficulté. Il propose de sortir de la dichotomie entre innova-

tion fonctionnelle ou transformatrice, en redéfinissant le terme sous l’angle des 

espoirs soulevés, des attentes vers un progrès, vers quelque chose de foncièrement 

meilleur et en soulignant la contestation que ces attentes peuvent provoquer, voire 

leur caractère ambigu. Certains écrits, s’appuyant sur cette perspective, soulignent 

l’importance de la concertation avec les acteur·trice·s impliqué·e·s. Les expé-

riences françaises, liées à un contexte législatif favorable aux expertises d’usage 

et soutenues par l’Union nationale des associations agréées d’usagers du système 

de santé (UNAASS), par exemple, nous inspirent : il a été constaté qu’il n’était pas 

simple de prendre la parole et de faire valoir son avis dans des cercles profession-

nels ou gestionnaires. La question de l’expertise d’usage, posée comme centrale 

dans notre projet, a ainsi été nuancée. La participation des usagères et usagers, 

qui était une condition du financement, est devenue un but à atteindre, ensemble. 

L’abandon du terme a amené les équipes à chercher la meilleure manière de s’y 

prendre pour les intégrer et à entrer en dialogue avec le CoPil pour évaluer la place 

que pouvaient prendre les patient·e·s et les proches dans les différents projets. 

Négociation des espaces à occuper et alliance avec les responsables 
Nous avions prévu de rencontrer des équipes de terrain pour leur présen-

ter le dispositif et les inviter à proposer des projets en nous appuyant sur l’idée 

qu’elles sont en position d’observation participante, témoins de problèmes com-

plexes en train de se dérouler, et que le coaching de HESPall leur permettait de 

prendre du recul et d’analyser ce qui est en train de se jouer dans leurs services. 

Il n’a pas été possible d’avoir un contact direct avec elles dans la plupart des ins-

titutions, qui nous ont demandé de présenter les principes de la RAC aux cadres 

supérieur·e·s et aux chercheur·e·s attitré·e·s des instituts de recherche en sciences 
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infirmières qui développent des programmes chez eux. La discussion a porté sur 

les fondements épistémologiques de notre méthode et sur la non-concurrence 

avec les projets en place. Comme nous l’avons montré plus haut, les sciences 

infirmières sont en train de constituer un segment professionnel, ce qui implique 

de maîtriser les objets de recherche et les modalités de réalisation des études. 

D’autre part, les équipes de terrain ne sont pas considérées comme des expertes 

de leurs pratiques, susceptibles d’initier des projets de recherche, mais plutôt 

comme des data manager qui alimentent les bases de données et qui, de ce fait, 

sont déjà très occupées. 

La RAC, avec son ancrage épistémologique et ses options pratiques, peut 

être perçue comme un empêchement, une surcharge, voire un danger. Lors des 

différentes rencontres, nous avons négocié notre place dans ce segment, en 

démontrant notre connaissance des dernières études en sciences infirmières, 

c’est-à-dire notre légitimité scientifique. Nous avons proposé de nous articuler 

avec les études en cours, sous la forme de phases exploratoires ou alors en tant que 

« facilitateur d’implémentation ». Ce deuxième point nécessite une explication : les 

sciences infirmières sont aujourd’hui très focalisées sur la nécessité de changer 

les pratiques à la lumière des résultats obtenus et des dispositifs testés à grande 

échelle. C’est une vision qui privilégie l’efficience et l’économicité. Cependant, les 

obstacles à l’implémentation des bonnes pratiques sont nombreux (Gentizon et al. 
2016) Nous avons donc proposé d’accompagner des équipes dans leurs réflexions 

sur leurs défis quotidiens, en misant sur le fait que cette expérience de réflexion 

et de mise à distance les rendrait plus ouvertes à intégrer des résultats validés et 

en lien avec leurs difficultés quotidiennes. Pour les cadres supérieur·e·s, il est très 

important de ne pas disperser les forces dans plusieurs études, puisque l’objectif 

principal est de soigner. Nous avons été agréablement surpris·e·s de constater 

leur intérêt pour une démarche alternative, un cadre a même déclaré que la RAC 

s’intégrait dans son plan de développement de l’équipe : nous faisons l’hypothèse 

que ces cadres ont compris le potentiel heuristique de la démarche et misent sur 

le soutien de la motivation intrinsèque de leur personnel.

Se centrer sur le cœur du modèle RAC : les pratiques professionnelles
Les travaux menés à HESAV sur la question des proches aidant·e·s ou des 

patient·e·s oncologiques, voire des soins à domicile, nous ont montré l’étendue 

des compétences des patient·e·s et des proches, en termes de production de santé 

profane (Pott et al. 2011). Ces résultats empiriques ont été confortés par le modèle 

de la RAC, qui propose à la fois une méthodologie d’action, une visée transfor-
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mative et une ambition épistémologique, permettant aux soins de se redéployer 

au plus proche des besoins des usagères et des usagers, tout en s’émancipant de 

l’emprise médicale ou administrative. Le travail d’information et de coaching a 

rapidement montré que les équipes de soins avaient des préoccupations éloignées 

des nôtres. Alors que nous pensions que HESPall offrait une occasion de réfléchir 

aux nouveaux rôles exercés par les proches, à l’expertise d’usage et aux savoirs 

d’action développés par les équipes de terrain dans les itinéraires de fins de vie, 

une équipe mobile de soins palliatifs s’inquiète plutôt du soulagement optimal des 

souffrances de leur clientèle. Face à cet écart entre nos ambitions et les problèmes 

repérés par les équipes, il nous a fallu faire un pas en arrière, revenir aux fonde-

ments théoriques de la RAC, aux expériences menées, pour comprendre qu’il 

s’agit bien d’améliorer des pratiques professionnelles en impliquant les personnes 

concernées et des chercheur·e·s. C’est un chemin à créer ensemble, alors que nous 

étions déjà focalisé·e·s sur un but, une aspiration émancipatrice qui était la nôtre 

en tant que chercheur·e·s. Nous avons revu nos séances de coaching et proposé 

aux équipes de réfléchir à ce qui les empêche de bien effectuer leur travail. Cette 

simple question a relancé la réflexion et permis de poser les bases à ce jour d’un 

séminaire de recherche qui vise à comprendre quel est le meilleur moment pour 

introduire des soins palliatifs auprès d’enfants gravement malades, en s’inspirant 

à la fois de la littérature existante et des avis des personnes impliquées. 

8.5	 La RAC, un modèle intégratif et une culture à créer
Les défis à relever sont également perceptibles à l’intérieur de HESPall, où 

les discussions portent sur la pertinence d’un modèle issu du travail social pour 

éclairer les pratiques soignantes ou sur la mise en visibilité des séminaires. Pour 

les relever, nous nous sommes appuyés sur un des caractères essentiels de la RAC : 

inclure celles et ceux qui se sentent concernés. Toute personne qui s’intéresse au 

dispositif peut y être invitée, surtout celles qui ont un pouvoir décisionnel ou qui 

manifestent des critiques. Par exemple, HESAV en tant qu’école multidisciplinaire 

de santé, a souhaité que le CoPil soit constitué de représentant·e·s de chacune des 

filières de formation et de recherche de la haute école. Le président de la Fonda-

tion Pallium y a été intégré, ce qui facilite les prises de décision et les contacts 

avec Pallium. Une jeune collègue infirmière maître d’enseignement l’a rejoint 

parce qu’elle souhaitait commencer une carrière scientifique et qu’elle a perçu 

l’intérêt du dispositif. La constitution du Conseil scientifique et technique s’est 

faite en tenant compte du contexte. Pour rappel, c’est lui qui valide la démarche 

scientifique et cautionne l’avancée professionnelle. Nous y avons donc intégré 
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le directeur du Département des sciences infirmières. Au vu du contexte décrit 

ci-dessus, il a semblé très pertinent d’intégrer ce plus haut responsable dans 

notre dispositif, afin de gagner en légitimité et de construire des ponts autour des 

pratiques relatives aux soins de fin de vie. Une femme médecin en soins palliatifs, 

terminant sa thèse avec une méthode de recherche-action, est la seconde per-

sonne : elle permet de réfléchir à la spécificité de la recherche-action en santé et 

de discuter des similitudes et des différences entre les deux domaines. 

Un premier workshop s’est tenu en novembre 2019. Il avait pour objectif 

principal de mettre en contact l’ensemble des personnes susceptibles d’intégrer 

HESPall, conçu comme un réseau dont le moteur est la RAC. L’oratrice et l’orateur 

du jour ont présenté leur expérience différenciée de la recherche-action (https://

www.hespall.ch/). Parmi les nombreuses questions posées par les participant·e·s, 

nous retiendrons celles qui concernent la possible illusion d’un espace égali-

taire de parole et de travail. Les sociologues présent·e·s ont rappelé les enjeux 

de pouvoir du monde de la santé et l’accès difficile à la parole de certain·e·s 

professionnel·le·s et surtout des patient·e·s, doutant que HESPall soit capable 

de les dépasser. Cette critique fait écho aux choix épistémologiques posés par le 

mouvement de la recherche-action, qui remet en cause des éléments clefs des 

sciences sociales et humaines, comme la rupture épistémologique et la neutralité 

axiologique (Rullac 2019). Elle rejoint également notre souci de constituer le troi-

sième pilier de la RAC : le conseil d’expertise d’usage qui augmentera la légitimité 

de la parole des usagères et des usagers. 

8.6	 Conclusion
HESPall, en tant qu’incubateur de projets de recherche-action collabo-

rative, peut être qualifiée d’innovation dans la pratique des professionnel·le·s 

de santé de niveau HES. À ce stade de son développement, il est intéressant de 

se demander quelle est la nature de cette innovation : est-elle en rupture avec 

les pratiques en place ou bien s’inscrit-elle dans une continuité d’amélioration, 

tenant compte du fait que les HES forment depuis 2002 des professionnel·le·s de 

niveau tertiaire ? En d’autres termes : s’agit-il d’une innovation incrémentielle ou 

d’une nouvelle approche ? Le modèle de la RAC vient du travail social, où il est un 

vecteur de scientifisation, en cohérence avec les valeurs de la pratique. Nous avons 

importé ce modèle dans le domaine de la santé, nous basant sur nos recherches 

en soins palliatifs qui avaient montré le potentiel créatif des expertises d’usage et 

des expertises professionnelles. En posant les principes de base de HESPall, nous 

avions clairement une intention de rupture avec les pratiques de recherche en 

https://www.hespall.ch/
https://www.hespall.ch/
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place dans le domaine des sciences infirmières telles qu’elles se sont développées 

en Suisse romande. 

Nous constatons aujourd’hui que les équipes pratiquant des soins pallia-

tifs souhaitent améliorer leurs pratiques, qu’elles sont intéressées à acquérir de 

nouveaux outils, qu’elles se laissent convaincre de tenter une nouvelle expérience 

comme HESPall. Cependant, nous sommes loin d’une rupture de paradigme 

permettant l’émancipation des savoirs professionnels et la mise en avant d’une 

nouvelle figure, celle de l’expert·e d’usage. Il ne s’agit pas d’un constat d’échec : le 

dispositif est jeune, c’est un processus qui a rencontré un premier succès, puisqu’il 

s’auto-finance et qu’il s’apprête à répondre de manière nouvelle à des problèmes 

connus. Il lui reste à démontrer sa capacité à renouveler les savoirs et les pratiques. 

Mais avant cela, une réflexion sur les indicateurs d’innovation sociale (Rullac 

2020), utilisés comme des « boussoles », permettra à tous les membres du réseau 

de développer une perspective commune. 
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