
Recrutement

5 Professionnels de santé de soins 
palliatifs

4 Chercheurs pluridisciplinaires 
(médecine, éthique clinique, 
design)

8 Proches aidants de patients 
suivis par les soins palliatifs et 
décédés depuis plus de 6 mois 
et moins de 2 ans

2 membres d’association d’aidant

Phase exploratoire

15 entretiens 
individuels des 
participants : vécu, 
représentation, récit 
d’expérience

Immersion et collecte 
ethnographique sur 
les lieux de soins 

Atelier « 0 » :

Etape de 
compréhension 
commune

Sécurisation du 
processus de la 
participation

Ateliers suivants :

Etapes réitératives  
de productions 
collectives concertées 
(scénario, proposition, 
prototypage)

Lecture du processus 
vécu, réalisé et investi, 
sous l’angle de l’éthique

Atelier final :

Restitution et 
bilan 

livrables pour 
évaluation 

Décisions pour 
développement 
ultérieur 

Mise en œuvre in 
situ
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Objectif 1: Explorer les expériences de l’aidance en soins palliatifs pour en comprendre les enjeux et 
co-construire un dispositif d’accompagnement des proches aidants au sein d’un hôpital de jour

Méthode : Etude pilote, qualitative, exploratoire, pragmatique, basée sur les outils de la recherche-action 
participative et du co-design : apprentissage par l’expérimentation en mobilisant l’ensemble des parties 
prenantes dans un design de service et dans une réflexion éthique autour de l’aidance en soins palliatifs.
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Objectif 2 : Etudier la démarche participative et en expérimenter ses conditions et ses limites dans le 
champs de la fin de vie et des soins palliatifs. 

Proches aidants : Echantillon diversifié 
(âge, sexe, lieu de vie, profession, lien 
familial)
Inclusion après entretien individuel 
par l’investigateur et une psychologue 
clinicienne
Critères d’exclusion : Deuil compliqué, 
absence de disponibilité, 
incompatibilité entre les objectifs 
personnels à la participation et les 
objectifs de la recherche

Mise en forme(s) du matériau collecté : 
Retranscriptions partielles, émergence des 
axes de travail pour le design, la médecine 
et l’éthique
Conception d’objets ouverts à destination 
des ateliers, visant une appropriation 
commune et une participation collective ( 
insights, persona, journey mapping, 
matrices créatives etc.)
Restitutions à géométrie variable des 
recueils, objets et scenario et productions 
des ateliers (Stockage / MIRO / Padlet)

Debriefing à froid et échanges entre les 
participants durant toute la période des 
ateliers (outils collaboratifs trello…)
Chercheurs en design et éthique médical 
pouvant être observateur ou 
acteur/participant selon les phases et les 
ateliers
Démarche réflexive collective tout au long 
du processus de co-construction
Collecte et analyse des données 
partagées par l’ensemble du groupe
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