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Étude de la coordination des soins entre les infirmières du domicile et le réseau de 

soins palliatifs RESP 13. 

 

 

 

 INTRODUCTION 

 

 En France, depuis 2016 on compte 9,2 décès pour 1000 habitants par an soit plus de 600000 

décès chaque année. La projection est de 750000 décès par an d’ici 2050. Ceci est lié à l’allongement 

de l’espérance de vie et au vieillissement de la population. En effet, plus de deux tiers des décès 

concernent des personnes âgées de plus de 75 ans qui représentaient 10 % de la population 

générale en 2016 (et sont estimés à 18% en 2070). Les principales causes de décès, tout âge 

confondu, sont les cancers (29%) et les maladies cardiovasculaires dont l’évolution naturelle 

peuvent nécessiter un recours aux soins palliatifs (1). Parmi toutes les situations de fin de vie on 

estime que la moitié nécessite un recours aux soins palliatifs et que les trois quarts n’y ont pas accès 

(2). Concernant le lieu de décès, selon l’INSEE, en 2018, 24 % des décès ont eu lieu à domicile et 

13 % en EHPAD (1). De ce constat, la question de la gestion de la fin de vie et notamment de l’accès 

aux soins palliatifs à domicile est un problème de santé publique qui devrait tendre à se développer 

et mérite aujourd’hui une attention particulière. 

 

 Le développement des soins palliatifs en France a débuté dans les années 80. Un premier 

texte de loi a été voté en 1999 pour garantir l’accès aux soins palliatifs ; ces derniers étant définis 

comme "des soins actifs et continus pratiqués par une équipe interdisciplinaire en institution ou à 

domicile (visant) à soulager la douleur, à apaiser la souffrance psychique, à sauvegarder la dignité 

de la personne malade et à soutenir son entourage" (3). Depuis, se sont succédés quatre plans 

nationaux pour développer l’offre de soins palliatifs avec la création : 

- des Unités de Soins Palliatifs (USP) qui sont des services d'hospitalisation accueillant pour 

une durée limitée les situations les plus complexes et/ou difficiles ;  

- des Lits Identifiés Soins Palliatifs, supposés faciliter l'hospitalisation des patients suivi à 

domicile ; 

- des équipes mobiles de soins palliatifs qui peuvent être intra et/ou extra hospitalières et 

dont le rôle est d’apporter un soutien aux soignants qui prennent en charge des patients en 

fin de vie ; 
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- des réseaux de soins palliatifs, qui coordonnent les différents acteurs de la prise en charge 

des patients en soins palliatifs soignés à domicile (4).  

Le cadre législatif évolue aujourd’hui sous l’égide de la loi Claeys-Leonetti du 2 février 2016 sur la 

fin de vie qui a mis à disposition les directives anticipées et a donné accès à la sédation profonde et 

continue jusqu’au décès sous certaines conditions (5)(6). Parallèlement, le maintien à domicile en 

fin de vie est un vœu pour bon nombre de français ce qui représente un défi à relever pour 

l’organisation du système de soin. Le dernier plan national paru en septembre en 2021 vise à réduire 

les inégalités territoriales en termes d’offre de soins mais aussi à développer les soins palliatifs à 

domicile (7). 

 

 Pour la prise en charge des patients en soins palliatifs à domicile, le triptyque de base 

médecin-infirmier-pharmacien est épaulé par des réseaux de soins palliatifs, des hospitalisations à 

domicile, des prestataires et autre type de plateforme de soutien. Dans les Bouches du Rhône, le 

réseau de soins palliatifs RESP 13 a été créé en 2000 pour favoriser le maintien à domicile des 

patients en soins palliatifs. Il apporte via ses cinq équipes mobiles, appelées équipes territoriales de 

soins palliatifs à domicile (ETSPAD), une expertise pluridisciplinaire, un travail de coordination, un 

soutien pour les infirmières et médecins, une aide dans l’évaluation du projet de soins et assure un 

suivi auprès des patients et de leurs proches (8). Une astreinte téléphonique est également 

disponible pour assurer la continuité des soins à l’échelle départementale. Une ETSPAD est 

composée d’un médecin spécialisé, d’une infirmière diplômée d’état titulaire d’un diplôme 

universitaire de soins palliatifs, d’un psychologue, d’une assistante sociale et d’un secrétariat.  

L’ETSPAD ne se substitue pas au médecin généraliste et aux infirmières libérales intervenants à 

domicile mais travaille en collaboration avec eux. Ses missions de coordination impliquent, sur un 

temps médical, une visite d’inclusion avec une expertise sur la prise en charge globale et 

thérapeutique. Elles permettent également un suivi, médical et/ou paramédical, avec un contact 

régulier auprès du patient, de son entourage et des professionnels de proximité. Aussi, l’ETSPAD 

facilite la rédaction et la mise en œuvre de prescriptions anticipées personnalisées (PAP). Les PAP 

sont des prescriptions médicales rédigées à l'avance dans le but de pouvoir traiter une situation 

aiguë et de permettre le maintien à domicile d’un patient en fin de vie afin d’éviter notamment une 

hospitalisation non désirée en urgence (9).  

 

La prise en charge d’une personne gravement malade en soins palliatifs à domicile nécessite 

l’implication du médecin généraliste pour le suivi médical. L’infirmière diplômée d’état libérale 
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(IDEL) joue également un rôle considérable dans la prise en charge. Présente au quotidien, elle a 

une vision centrée patient du suivi de la maladie particulièrement pertinente dans le cadre des soins 

palliatifs (10). Une enquête de satisfaction réalisée auprès des médecins généralistes des Bouches 

du Rhône ayant travaillé avec le réseau RESP 13 menée à l’occasion d’une thèse de médecine 

générale soutenue en juin 2021 révélait une satisfaction globale des médecins généralistes à propos 

des principales missions du réseau (11). Dans l’optique d’une évaluation globale et multidisciplinaire 

de la qualité des soins entre les acteurs du domicile et le réseau de soins palliatifs RESP 13, cette 

présente étude s’attache à évaluer la coordination des soins entre les infirmières du domicile et le 

réseau de soins palliatifs RESP 13. Cette étude a été menée à l’aide d’un questionnaire. L’objectif 

principal est d’étudier les modalités de fonctionnement entre les infirmières libérales et le réseau 

de soins palliatifs RESP 13. Les objectifs secondaires sont de mesurer la satisfaction des infirmières 

libérales sur les missions du réseau et d’évaluer leurs besoins et envies de formation. 

 

Il est à noter que les professionnels en soins infirmiers sont désignés “les infirmières” du fait 

de la proportion hommes-femmes dans la profession. 

 

 

 MATERIEL ET METHODES 

 

 Le questionnaire était construit en quatre parties. 

 

 La première partie concernait le recueil des données socio-démographiques : sexe, tranche 

d’âge, ancienneté d’exercice, zone d’exercice (Tableau 1), secteur d’exercice et formations 

complémentaires. 

 

 La deuxième partie correspondait à une étude de pratiques permettant d’évaluer les 

modalités de coordination entre les IDEL et le réseau. Les questions étaient élaborées en fonction 

des différents temps de l’accompagnement d’un patient à domicile en soins palliatifs lors d’une prise 

en charge par une ETSPAD. Certaines questions visaient en une analyse quantitative descriptive des 

pratiques, d’autres en une évaluation de la satisfaction des IDEL quant au recours à certains outils. 

Les réponses étaient alors données sur une échelle de perception à cinq niveaux numériques (type 

échelle de Likert) graduée de 0 à 4 (0= pas de tout satisfait ; 4= tout à fait satisfait). Certaines 

questions étaient ouvertes permettant un recueil qualitatif de données. 
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 La troisième partie était une enquête de satisfaction qui visait à évaluer le ressenti des IDEL 

concernant le bénéfice de l’intervention du réseau sur la prise en charge des patients (Tableau 2) et 

au regard de ses principales missions de coordination (Tableau 3). Les réponses se présentaient 

également sous forme d’échelle de perception à cinq niveaux numériques (type échelle de Likert) 

graduée de 0 à 4 (0= inutile ; 4= indispensable). Cependant, dans cette partie, pour analyser les 

résultats de ces échelles à cinq niveaux, les réponses ont été regroupées en trois groupes : un groupe 

considéré comme “apport faible” comprenant les réponses 0 et 1, un groupe considéré comme 

“apport moyen” comprenant les réponses 2 et 3 et un groupe considéré comme “apport fort” du 

réseau correspondant à la réponse 4, traduisant ainsi le degré de satisfaction des IDEL. 

 

  La quatrième partie visait à évaluer les besoins en formation et proposait de déposer une 

remarque générale sur le réseau par une question ouverte à réponse longue. 

 

 Le questionnaire a été mis en page à l’aide du logiciel Google Form. Le 14 juillet 2021, il a été 

envoyé aux 388 adresses e-mails fournies par le réseau Resp13 sur la base du répertoire des IDEL 

ayant travaillé avec le réseau RESP 13 depuis août 2020 afin de recueillir des avis récents. La liste 

des IDEL n’était pas exhaustive mais comprenait des IDEL ayant travaillé avec toutes les ETSPAD du 

réseau. 70 mails n’ont pas pu être délivrés. Une relance a été effectuée le 23 août 2021 auprès des 

non-répondants.  Les réponses ont été incluses pour analyse jusqu’au 1er septembre 2021. 

 Les données ont été extraites sur tableur Excel pour réaliser les analyses croisées de 

données.   

 

 

 RÉSULTATS 

 

Taux de réponses : 

 

Sur les 318 mails délivrés, 65 IDEL ont répondu au questionnaire correspondant à un taux de réponse 

de 20 %. 
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Tableau 1 : Données socio-démographiques des Infirmières Diplômées d’État Libérales (IDEL). 

 Nb % 

Sexe 

Femme 56 86 

Homme 9 14 

Âge 

Entre 20 et 29 ans 0 0 

Entre 30 et 49 ans 32 49 

Plus de 50 ans 33 51 

Ancienneté d’exercice 

Moins de 3 ans 1 1 

Entre 3 et 10 ans 9 14 

Plus de 10 ans 55 85 

Zone d'exercice 

Aix / Martigues 22 34 

Aubagne / La Ciotat 4 6 

Gardanne 4 6 

Marseille 25 38 

Salon de Provence / Arles 8 12 

Non exprimé 2 3 

 

 86% des IDEL ayant répondu au questionnaire sont des femmes. Toutes ont plus de 30 ans 

et 85% ont plus de 10 ans d'ancienneté d'exercice.  

 Plus de deux tiers des IDEL indiquent avoir effectué une formation complémentaire en soins 

palliatifs dont la moitié par une formation en présentielle à la journée ou en congrès. Dix IDEL 

déclarent avoir fait un stage ou avoir travaillé dans un service de soins palliatifs. 

 

Étude des pratiques : 

 

 Toutes les IDEL déclarent prendre en charge au moins un patient en soins palliatifs à domicile 

par an. La moitié suit un ou deux patients par an et l’autre moitié suit au moins trois patients par 

an. 

Toutes les IDEL ont travaillé avec le réseau. 81 % disent travailler souvent ou toujours avec le réseau 

et 18 % rarement. 

 75 % ont déjà procédé par elles même à une demande d’inclusion au réseau RESP 13 pour 

un de leur patient. Parmi les 16 IDEL n’ayant jamais fait cette demande, six ne l’ont pas fait car cela 
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avait déjà été fait, quatre n’en voyaient pas la nécessité, quatre ne pensaient pas en avoir le droit 

et deux ne savaient pas comment faire. 

 

 Concernant la communication entre les IDEL et le réseau, 66 % des IDEL ont participé à un 

entretien d’inclusion en présentiel au domicile du patient avec un membre de l’ETSPAD. La moitié 

de celles qui n’ont pas participé à cet entretien déclarent qu’on ne leur a pas proposé (soit douze 

personnes sur 65).  

49 % déclarent avoir participé à une réunion pluridisciplinaire de suivi au domicile du patient 

avec un membre de l’ETSPAD. Ainsi, 45 % des IDEL ont participé à la fois à une réunion d’inclusion 

et à une réunion de suivi.  

68 % ont utilisé la ligne téléphonique d’astreinte. 88 % déclarent être régulièrement en lien 

avec le réseau et 70 % sont tout à fait satisfaites de la communication entre elles et le réseau. 

 

 Concernant les prescriptions anticipées personnalisées (PAP) : 95 % des IDEL connaissent le 

principe des PAP et 89 % en ont déjà utilisé. 28 % déclarent ne pas avoir systématiquement recours 

à une validation médicale avant d’administrer un médicament disponible au domicile du patient sur 

PAP. Parmi les IDEL n’ayant pas reçu de validation médicale, les raisons évoquées portent sur le 

protocole de mise en application des PAP (« le protocole est clair, je l’applique » ; « les PAP font 

débats et ne sont que rarement soumises à prescription pour leur administration » ; 

« administration conforme à la prescription anticipée, je n’ai pas appelé le service » ; « les PAP sont 

faites pour être utilisées sans validation médicale ultérieure, non ? » ; « traitement en si besoin »). 

Aussi, 97 % des IDEL déclarent se rendre disponibles en cas de sollicitation en dehors des heures 

ouvrables pour la mise en application des PAP. 

 

 Concernant les pompes « continuous analgesia » (PCA), 57% des IDEL répondent qu’elles se 

sentent tout à fait à l’aise avec leur manipulation et 40 % répondent Oui à la question « Ressentez-

vous un besoin de formation quant à l'utilisation des PCA ? ». 

 

 A propos de la sédation profonde et continue maintenue jusqu'au décès, 57 % déclarent 

avoir déjà mis en œuvre un protocole de sédation profonde en situation d’urgence palliative et 58% 

ont déjà mis en œuvre un protocole de sédation profonde de façon programmée. Dans 91 % des 

cas, les IDEL n’ont pas rencontré de difficulté dans la mise en œuvre de l’un ou de l’autre de ces 

protocoles. Parmi les difficultés évoquées il y a, outre les problèmes organisationnels tels que la 
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disponibilité du médicament, « la peur de faire une erreur » et « des questions d'éthique, de valeurs 

et de croyances ». 

 

 A propos du recours aux urgences, 43 % ont déjà été amenées à adresser un patient suivi 

par le réseau RESP 13 aux urgences, dans 60 % des cas à cause d’une situation urgente nécessitant 

une hospitalisation et dans 33 % des cas sur demande du patient ou de son entourage. Seulement 

deux IDEL ont déjà eu à hospitaliser un patient par manque de PAP. 

 

Enquête de satisfaction : 

  

 L’apport du réseau dans la prise en charge des patients (Tableau 2) considéré comme 

« faible » est inférieur à 10 % dans tous les aspects explorés avec aucune réponse nulle (Figure 1). 

Le bénéfice de l’intervention du réseau est « fort » pour 58 % des IDEL concernant la prise 

en charge antalgique et pour 62 % des IDEL concernant la prise de décision éthique en collégialité. 

Concernant le soutien psychologique du réseau pour le patient, 28 IDEL (43%) pensent que l’apport 

du réseau est « fort » et 32 IDEL (49%) pensent que l’apport est « moyen » (Figure 1).   

 

Tableau 2 : Évaluation des bénéfices de l’intervention du réseau RESP 13 par les IDEL. 

 

Concernant : Faible Moyen Fort 

La prise en charge antalgique 4 (6%) 23 (35%) 38 (58%) 

Le soutien psychologique au long cours du patient 5 (8%) 32 (49%) 28 (43%) 

Le soutien psychologique auprès de la famille 5 (8%) 28 (43%) 32 (49%) 

Le soutien psychologique que cela vous apporte 6 (9%) 32 (49%) 27 (42%) 

La prise de décision éthique en collégialité 3 (5%) 20 (33%) 38 (62%) 
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Figure 1 : Réponses de 0 à 4 des infirmières diplômées d’état libérales concernant l’apport du 
réseau RESP 13 dans la prise en charge des patients en soins palliatif à domicile. 

 

 L’apport du réseau dans la coordination des soins est moins bien noté que l’apport du réseau 

dans la prise en charge des patients. Il est estimé « fort » par 47 % des IDEL pour faciliter la mise en 

place d’aides sociales et par 48 % des IDEL pour faciliter le lien avec les prestataires et autres 

intervenants extérieurs (Tableau 3, Figure 2). Les IDEL estiment majoritairement que l’apport du 

réseau est « moyen » pour faciliter le lien avec les médecins généralistes (51%) et pour faciliter le 

lien avec les structures hospitalières (54%). 

 

Tableau 3 : niveau de satisfaction des Infirmier(e)s Diplômé(e)s d’État travaillant en libérale (IDEL) 
à propos des missions de coordination du réseau RESP 13 dans la prise en charge des patients en 

soins palliatif à domicile 

 

Apport du réseau pour : Faible Moyen Fort 

Faciliter les liens avec les médecins généralistes 9 (14%) 33 (51%) 23 (35%) 

Faciliter les liens avec les structures hospitalières 6 (10%) 33 (54%) 22 (36%) 

Faciliter les mises en place d'aides sociales 4 (7%) 28 (46%) 29 (47%) 

Faciliter les liens avec les prestataires ou autres intervenants extérieurs 7 (11%) 27 (41%) 31 (48%) 
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Figure 2 : Réponses de 0 à 4 des Infirmier(e)s Diplômé(e)s d’État (IDEL) concernant l’apport du 
réseau RESP 13 dans sa mission de coordination des soins. 

 

Besoins en formation et remarques générales : 

 

 66 % des IDEL se disent tout à fait à l’aise avec la notion de démarche palliative.  

 

 64 % des IDEL se disent intéressées par une formation de la part du réseau RESP 13, en 

grande majorité (70 %) par une formation en présentielle sur la journée ou sous forme de congrès. 

Les sujets de formation les plus demandés concernent avant tout l’aspect psychologique et la 

problématique de la gestion des familles. Il ressort aussi une demande de remise à niveau sur le 

concept de démarche palliative avec un rappel des possibilités de prise en charge à propos des soins 

de confort. 

 

 Les remarques générales à propos du réseau RESP 13 laissées en champ libre sont très 

positives avec de nombreux compliments et remerciements. Plusieurs IDEL verbalisent le 

soulagement de travailler avec le réseau et le soutien qu’il représente pour elles. 

 

 DISCUSSION 

 

 Cette étude a pour objectif principal d’évaluer les modalités de fonctionnement entre les 

IDEL du domicile et le réseau de soins palliatif RESP 13 et pour objectif secondaire d’évaluer la 

satisfaction des IDEL vis -à -vis des différentes missions menées par le réseau. 
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 La représentativité de l’échantillon n’est pas évaluable compte tenu du manque de données 

concernant la population d’IDEL travaillant avec le réseau. Le taux de réponse à 20 % (65 réponses) 

permet néanmoins une approche quantitative. 

 

 L’âge et l'ancienneté d'exercice des IDEL ayant répondu à cette étude révèle que la prise en 

charge à domicile de patients en soins palliatifs est réalisée par des IDEL ayant de l’expérience et du 

savoir-faire. De plus, une grande majorité sont sensibilisées aux soins palliatifs de par leurs 

formations. Pour autant, deux tiers des IDEL estiment qu’une formation du réseau serait la 

bienvenue, une IDEL note « un complément de formation est toujours le bienvenu dans notre 

métier ». On peut supposer que la collaboration avec le réseau est assurément formatrice pour les 

IDEL en partageant des expériences de terrain avec les membres de l’ETSPAD (12) ; la diffusion de 

la culture palliative étant un des objectifs du réseau. 

 

Bon nombre d’IDEL ont déjà fait une demande d’inclusion au réseau pour un de leur patient. 

Ceci révèle une bonne intégration de la collaboration des IDEL avec le réseau mais aussi le rôle 

important des IDEL dans la coordination du parcours de soins des patients à domicile et dans le 

repérage précoce des besoins propres à chaque patient. L’outil Pallia 10 conçu par un groupe 

d'experts de la Société Française d’Accompagnement et de Soins Palliatifs (SFAP) résume les 

principales indications de recours à une équipe spécialisée de soins palliatifs. Cet outil est à 

disposition de tous les soignants (13).  La demande d’intervention du réseau peut être réalisée en 

phase palliative précoce pour anticiper la mise en place du plan personnalisé de soins et donc être 

à l’initiative des IDEL qui sont au plus proche des patients. Le faible nombre d’IDEL ne sachant pas 

comment faire la demande montre bien que le réseau est facilement accessible (site internet, 

formulaire en ligne à imprimer et faxer, e-mail, secrétariat). 

 

 L’entretien d’inclusion est un moment primordial pour l’élaboration du plan personnalisé de 

soin du patient. L’ETSPAD ne se substituant pas aux professionnels intervenants à domicile, il est 

recommandé de réaliser cet entretien en présence du médecin généraliste et de l’IDEL. Ceci n’est 

pas toujours possible ni même nécessaire. Les résultats de cette étude montrent que l’entretien 

d’inclusion est dans les faits la plupart du temps réalisé en présence de l’IDEL.  Les IDEL font un peu 

moins de réunions de suivi, ceci peut s’expliquer de différentes manières : le décès précoce du 
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patient ou le bon déroulement de la prise en charge ne nécessitant pas de réunion de suivi avec 

l’ETSPAD. 

 

 Les prescriptions anticipées personnalisées sont un des éléments clé pour le maintien à 

domicile des patients en fin de vie et notamment en phase palliative terminale. Leur réalisation 

nécessite une bonne anticipation et une bonne coordination entre les différents intervenants (14). 

Les IDEL ont une responsabilité importante dans le processus. Elles ont deux rôles à jouer : le rôle 

propre de l’infirmière qui consiste à reconnaître l’indication d’utilisation de la PAP en posant un 

diagnostic infirmier et le rôle sur prescription médicale qui consiste à administrer le médicament 

(15). À l’interface de ces deux rôles, doit intervenir le médecin pour une validation médicale qui est 

obligatoire avant administration d’un médicament disponible au domicile du patient sur 

prescription anticipée. Dans les faits, cela n’est pas toujours respecté puisque 28 % des IDEL n’ont 

pas reçu systématiquement de validation médicale. Les raisons évoquées renvoient, outre les 

problèmes organisationnels inhérents à chaque situation, à une interprétation subjective du 

protocole de mise en place des PAP. L’absence de document officiel sur la rédaction et l’utilisation 

des PAP est source d’erreur pour le patient. La ligne téléphonique d’astreinte offre une permanence 

médicale qui permet la validation médicale d’une prescription anticipée. Le grand nombre d’IDEL 

s’étant servi de cet outil montre bien son utilité et les IDEL sont très majoritairement pleinement 

satisfaites de ce service. Par ailleurs, le cinquième plan national pour les soins palliatifs 2021-2024 

prévoit pour améliorer la prise en charge des patients à domicile le développement d’une astreinte 

téléphonique sur tout le territoire, condition sine qua none notamment pour la mise à disposition 

du Midazolam à domicile. 

 Aussi, les IDEL sont parfois face à des problèmes éthiques et certaines peuvent ressentir une 

souffrance notamment lors de la mise en place de traitements sédatifs en fin de vie (16). La 

différence entre euthanasie et sédation profonde et continue maintenue jusqu’au décès (SPCMD) 

doit être explicite. Aussi, les IDEL doivent participer au processus conduisant à la prise de décision 

afin que tous les intervenants soient en accord avec le recours à une SPCMD. 57 % des IDEL ont eu 

à mettre en place une sédation profonde pour un de leur patient. Le protocole de mise en œuvre 

d’une SPCMD prévoit que l’infirmière débute l’administration des traitements en présence du 

médecin prescripteur et que l’équipe infirmière et médicale surveillent ensemble le patient jusqu’à 

ce qu’il soit stabilisé. La surveillance doit ensuite être à minima bi quotidienne par l’IDEL et 

quotidienne par le médecin (17). Plus de 90% des IDEL n’ont pas rencontré de difficulté à la mise en 

œuvre d’un protocole de SPCMD, ceci montre une bonne collaboration des IDEL avec les ETSPAD.  
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 Le recours aux urgences ou l’hospitalisation d’un patient en fin de vie suivi à domicile doit 

être possible et facilité sans quoi une prise en charge à domicile n’est pas envisageable. Dans cette 

étude, les motifs de recours aux urgences sont inévitables. Seules deux IDEL ont dû adresser un 

patient aux urgences par manque de PAP et donc d’anticipation ce qui révèle un succès global de 

l’intervention du réseau auprès des patients. 

 

 C’est à propos de la prise en charge psychologique au long cours des patients, de l’entourage 

et du soutien psychologique apporté aux professionnels de santé que les IDEL sont plus mitigées 

quant au bénéfice de l’intervention du réseau. La problématique de la prise en charge psychologique 

des patients et de l’entourage est récurrente chez les IDEL. Elles assurent une grande part du travail 

d’accompagnement humain au quotidien. Les manifestations de l’accompagnement humain à 

prodiguer en soins palliatifs passent par une multitude de petites initiatives visant au confort et à la 

qualité de vie. Il serait peut-être intéressant de renforcer la prise en charge psychologique en 

augmentant les capacités de prise en charge des psychologues du réseau et de développer et 

faciliter l’accès aux médecines douces et alternatives telles que la sophrologie ou l’aromathérapie 

pour les patients en soins palliatifs (18). 

 

  

 CONCLUSION 

 

Les IDEL sont très impliquées dans la prise charge à domicile des patients en soins palliatifs 

et communiquent de façon régulière avec l’ETSPAD. Elles participent la plupart du temps aux visites 

d’inclusion quand celles-ci ont lieu à domicile. Elles communiquent régulièrement par téléphone ou 

à l’occasion d’une réunion de suivi avec l’ETSPAD. Elles sollicitent le réseau via l’astreinte 

téléphonique pour les problématiques urgentes. Ainsi, le réseau leur apporte une formation de 

terrain en partageant leur expertise et savoir-faire. Selon elles, l’intervention du réseau améliore 

grandement les prises en charge tant sur la qualité des soins que sur l’organisation du parcours de 

soin. 

 Les PAP doivent être mises en place le plus en amont possible pour inclure au mieux le 

patient dans le choix de sa prise en charge, respecter son vœu de maintien à domicile et juguler les 

situations d’urgence. Il faudrait insister auprès des IDEL sur la nécessité d’une validation médicale 

avant la mise en œuvre d’une PAP qui est possible en systématique grâce à la ligne téléphonique 
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d’astreinte et sensibiliser les médecins généralistes aux modalités de prescription des PAP. De plus, 

la rédaction d’un document officiel serait le bienvenu pour uniformiser les pratiques.  
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ANNEXE 

 

QUESTIONNAIRE  

 

Étude sur la coordination des soins entre les infirmières intervenant à domicile et les équipes 

territoriales de soins palliatifs à domicile (ETSPAD) du réseau RESP 13. 

 

Dans le cadre d'une thèse de médecine générale, ce questionnaire a été envoyé aux infirmières ayant 

travaillé avec le réseau RESP 13 au moins une fois depuis aout 2020. 

 

Cette thèse vise à analyser les pratiques et modes de fonctionnement des infirmières intervenant à 

domicile dans leurs collaborations avec les ETSPAD du réseau RESP 13. 

 

Données socio-professionnelles. 

1. Quel âge avez-vous ? 

□ Entre 20 et 29 ans    □ Entre 30 et 49 ans    □ Plus de 50 ans 

2. Êtes-vous ? 

□ Un homme    □ Une femme  

3. Quelle est votre ancienneté d'exercice ? 

□ Moins de 3 ans    □ Entre 3 et 10 ans    □ Plus de 10 ans 

4. Quelle est votre zone d'exercice ? 

□ Marseille    □ Aix / Martigues    □ Salon de Provence / Arles □ Aubagne / La Ciotat  □ Gardanne 

5. Quel.s est/sont votre/vos secteur.s d'activité ? 

□ Libéral    □ Secteur hospitalier        □ HAD        □ SSIAD    □EHPAD 

6. Avez-vous effectué des formations complémentaires en soins palliatifs ? 

□ Journée de formation ou congrès        □ Stage en service de soins palliatifs 

□ DU de soins palliatifs    □ DU d'algologie    □ Formation en ligne 

□ Documentation personnelle (articles, revues...)     □ Aucune 

7. Par an, combien de situations de patient en fin de vie suivez-vous à domicile ? 

□ Aucune    □ 1    □ 2    □ 3    □ Plus de 3  

8. Dans ces situations, avez-vous eu l'occasion de travailler avec une ETSPAD du réseau de soins 

palliatifs RESP 13 ? 

□ Toujours    □ Souvent    □ Rarement    □ Jamais  
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9. Avez-vous déjà fait vous-même une demande d'inclusion au réseau de soins palliatifs RESP 

13 pour l'un de vos patients ? 

□ Oui        □ Non 

10. Si non, pourquoi ? 

□ Je n'en voyais pas la nécessité    □ Cela avait déjà été fait    □ Je ne savais pas comment faire 

□ Je n'y ai pas pensé    □ Je ne pensais pas en avoir le droit 

 

Étude des pratiques. 

A propos de la communication avec le réseau. 

11. Avez-vous participé à un entretien d'inclusion en présentiel au domicile du patient avec un 

membre de l'ETSPAD ? 

□ Oui        □ Non  

12. Si non, vous l'avait-on proposé ? 

□ Oui        □ Non  

13. Dans le cadre du suivi, avez-vous été amené/e à participer à une réunion pluridisciplinaire 

avec des membres du réseau au domicile du patient ? 

□ Oui        □ Non 

14. Êtes-vous régulièrement en lien avec le réseau (IDE ou médecin de l'équipe territoriale, 

secrétariat, assistante sociale, psychologue) concernant vos patients ? 

□ Oui        □ Non 

15. Êtes-vous satisfait/e de la communication entre vous et le réseau ? 

0 = pas du tout à 4 = tout à fait 

16. Avez-vous été amené/e à utiliser la ligne téléphonique d'astreinte de nuits, week-ends et 

jours fériés ? 

□ Oui        □ Non  

17. Êtes-vous satisfait/e par la prestation qu'offre cette ligne téléphonique d'astreinte ? 

0 = pas du tout à 4 = tout à fait 

18. Selon vous, y a t-il des choses à améliorer concernant la ligne téléphonique d'astreinte ? 

Réponse ouverte. 

 

A propos des prescriptions anticipées personnalisées. 

19. Savez-vous ce que sont des prescriptions anticipées personnalisées ? 

□ Oui        □ Non 
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20. Avez-vous déjà utilisé des prescriptions anticipées personnalisées ? 

□ Oui        □ Non 

21. Si non, pour quelle(s) raison(s) ? 

Réponse ouverte. 

22. Avant d'administrer un médicament disponible au domicile du patient sur prescription 

anticipée personnalisée, avez-vous systématiquement reçu une validation médicale ? 

□ Oui        □ Non 

23. Si non, pour quelle(s) raison(s) ? 

Réponse ouverte. 

24. De manière générale, acceptez-vous de vous rendre disponible en cas de sollicitation pour 

aller mettre en place une prescription anticipée personnalisée en dehors des heures ouvrables ? 

□ Oui        □ Non 

25. Adhérez-vous au concept de prescriptions anticipées personnalisées ? 

0 = pas du tout à 4 = tout à fait 

 

A propos de la gestion de la douleur. 

26. Vous sentez-vous à l'aise avec la manipulation des pompes PCA (Patient Controlled 

Analgesia) ? 

0 = pas du tout à 4 = tout à fait 

27. Ressentez-vous un besoin de formation quant à l'utilisation des PCA ? 

□ Oui        □ Non  

 

A propos de la sédation profonde et continue maintenue jusqu'au décès. 

28. Avez-vous été amené/e à mettre en route un protocole de sédation en situation d’urgence 

palliative ? 

□ Oui        □ Non  

29. Avez-vous été amené/e à mettre en route un protocole de sédation de façon programmée 

? 

□ Oui        □ Non  

30. Avez-vous été en difficulté sur la mise en route de l'un ou l'autre de ces protocoles ? 

□ Oui        □ Non  

31. Si oui, pourquoi ? 

Réponse ouverte. 
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A propos des urgences. 

32. Avez-vous déjà adressé aux urgences un patient inclus dans le réseau RESP 13 ? 

□ Oui        □ Non  

33. Si oui, pourquoi ?  

□ Absence de prescriptions anticipées personnalisés    □ Demande du patient ou de son 

entourage    □ Demande du médecin du réseau ou du médecin traitant    □ Situation urgente 

nécessitant une hospitalisation (chute, fièvre...)    □ Jamais eu besoin 

 

Les bénéfices de l'inclusion au réseau RESP 13. 

Par rapport à la prise en charge de vos patients, que pensez-vous de l'apport du réseau sur : 

34. La prise en charge antalgique : 0 = inutile à 4 = indispensable 

35. Le soutien psychologique au long cours du patient : 0 = inutile à 4 = indispensable 

36. Le soutien psychologique auprès de la famille : 0 = inutile à 4 = indispensable 

37. Le soutien psychologique que cela vous apporte : 0 = inutile à 4 = indispensable 

38. La prise de décision éthique en collégialité : 0 = inutile à 4 = indispensable 

Dans le cadre de la coordination des soins, comment évalueriez-vous l'apport du réseau pour : 

39. Faciliter les liens avec les médecins généralistes : 0 = inutile à 4 = indispensable 

40. Faciliter les liens avec les structures hospitalières : 0 = inutile à 4 = indispensable 

41. Faciliter les mises en place d'aides sociales : 0 = inutile à 4 = indispensable 

42. Faciliter les liens avec les prestataires ou autres intervenants extérieurs : 0 = inutile à 4 = 

indispensable 

Pistes d'amélioration 

43. Vous sentez-vous à l'aise avec la notion de démarche palliative ? 

0 = pas du tout à 4 = tout à fait 

44. Souhaiteriez-vous obtenir une formation du réseau RESP 13 ? 

□ Oui        □ Non  

Si oui, sur quel(s) sujet(s) ? 

Réponse ouverte.  

45. Par quel(s) format(s) seriez-vous intéressé/e ? 

□ Brochure papier ou informatique        □ Visioconférence        □ Formation présentielle sur une 

journée 
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46. Avez-vous des remarques à faire de manière générale à propos du réseau de soins palliatifs 

RESP 13 ? 

Réponse ouverte. 

 

 

 

 

 



SERMENT D'HIPPOCRATE 
 

 
 

Au moment d’être admis(e) à exercer la médecine, je promets et je jure 
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Admis(e) dans l’intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront 

confiés. Reçu(e) à l’intérieur des maisons, je respecterai les secrets des 
foyers et ma conduite ne servira pas à corrompre les moeurs. 

 
Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas 

abusivement les agonies. Je ne provoquerai jamais la mort délibérément. 
 

Je préserverai l’indépendance nécessaire à l’accomplissement de ma 
mission. Je n’entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les 

entretiendrai et les perfectionnerai pour assurer au mieux les services qui 
me seront demandés. 
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