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Résumé
Les besoins en soins palliatifs à domicile augmentent dans l’ensemble des pays occidentaux. Les pharmaciens d’officine sont des professionnels de proximité dont les rôles dans les soins de fin de vie à domicile restent méconnus. Cette étude vise à comprendre les représentations des pharmaciens d’officine de leurs missions dans les soins de fin de vie à domicile en France et à analyser leurs vécus de ces accompagnements. Un questionnaire en ligne a été diffusé auprès d’officinaux en activité sur le territoire français entre décembre 2022 et mars 2023. Sur 136 répondants au questionnaire, 87% d’entre eux ont accompagné au moins un patient en fin de vie dans les 3 mois précédant l’enquête. L’éducation thérapeutique (88% des répondants), le soutien psychologique aux aidants (85% des répondants), la sécurisation des traitements (82% des répondants) et la surveillance de l’observance thérapeutique (80% des répondants) sont les comportements validés par le plus grand nombre de participants. Ces prises en charge de patients en fin de vie sont vécues de façon globalement positive par la majorité des professionnels interrogés. Ces résultats ouvrent la voie vers un meilleur accompagnement des patients en fin de vie à domicile par les pharmaciens officinaux.

Mots clés
soins palliatifs; domicile; pharmaciens d’officine; accompagnement de fin de vie

Abstract
The need for home palliative care is increasing in all Western countries. Community pharmacists are local professionals whose role in end-of-life care at home remains poorly understood. The aim of this study is to understand how community pharmacists see their role in end-of-life home care in France, and to analyze their experiences of this care. An online questionnaire was distributed to community pharmacists working in France between December 2022 and March 2023. Of the 136 respondents to the questionnaire, 87% had accompanied at least one patient at the end of life in the 3 months preceding the survey. Therapeutic education (88% of respondents), psychological support for caregivers (85% of respondents), securing treatment (82% of respondents) and monitoring therapeutic compliance (80% of respondents) are the behaviors validated by the greatest number of participants. The majority of professionals surveyed had a positive overall experience of managing patients at the end of life. These results pave the way for pharmacists to better support end-of-life patients at home.
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Introduction

Les besoins en soins palliatifs augmentent partout dans le monde, notamment en raison du vieillissement des populations. Aussi, avoir la possibilité de mourir chez soi est devenu une préoccupation dans les pays occidentaux [1]. Ce souci est à la fois celui des individus, qui se projettent dans une mort plus apaisée si elle a lieu au domicile, et des politiques publiques, en quête de solutions pour soulager les structures hospitalières. Les pharmaciens officinaux disposent de multiples atouts pour devenir une ressource importante des soins palliatifs à domicile. En particulier en France, dans un contexte d’inégalités d’accès aux soins sur l’ensemble du territoire [2], ces experts du médicament restent parfois les seuls professionnels de la santé disponibles pour les individus à domicile en demande de soins. Accessibles sans rendez-vous, ils assurent la permanence des soins en maintenant des officines ouvertes 24/24 h ; ils sont disposés selon un maillage territorial (ordonnance n° 2018-3 du 3 janvier 2018), et la plupart d’entre eux sont disposés à se rendre au domicile de leurs patients dépendants.

Des recommandations de missions pour les pharmaciens œuvrant en soins palliatifs ont déjà été publiées [3–5]. Les soins de fins de vie nécessitent notamment une analyse poussée des prescriptions médicales et des potentielles interactions médicamenteuses pour garantir la sécurité et le bien-être des patients. Les officinaux peuvent aussi endosser un rôle important d’éducation thérapeutique auprès des patients et/ou de leurs proches, en particulier au sujet des effets secondaires de traitements parfois lourds. Il leur est demandé une communication efficace avec les autres professionnels de santé qui accompagnent le patient pour une prise en charge globale et souple. Au-delà de ces recommandations, la réalité concrète des accompagnements de fin de vie à domicile réalisés par les pharmaciens d’officine reste méconnue et peu explorée [6,7]. Aussi, la formation des officinaux en soins de fin de vie à domicile n’est pas systématique et les pharmaciens eux-mêmes ont du mal à se reconnaître un rôle dans les soins de fins de vie à domicile [8]. Une étude exploratoire récente auprès de 26 pharmaciens en France [9] a questionné les représentations des pharmaciens de leurs rôles dans les soins palliatifs à domicile. Les participants à cette étude évaluaient comme peu claire leur mission dans ces soins spécifiques. Pour autant, l’enquête a mis au jour une large palette de rôles endossés par ces professionnels de santé. Au-delà de l’expertise médicamenteuse et des tâches administratives ou de gestion des soins, cette étude a notamment constaté un important rôle de soutien psychosocial offert par les professionnels aux patients et à leur entourage. Ce rôle peu décrit, que les pharmaciens interrogés semblent investir massivement, porte un enjeu important. Pour les patients en fin de vie d’abord, à qui la loi française n°99-947 du 9 juin 1999 garantit l’accès à un accompagnement physique, mais aussi psychosocial et spirituel, et qui n’identifient pas toujours de professionnels disponibles pour le réaliser [2]. Ces patients pourraient rechercher cet accompagnement auprès des pharmaciens officinaux s’ils avaient connaissance de l’existence de cette ressource. Leurs proches pourraient eux aussi bénéficier du soutien émotionnel offert par les officinaux. Par exemple, il est établi que les aidants de patients atteints d’un cancer en phase terminale ont un risque supérieur à la population générale de développer des troubles anxio-dépressifs [10]. Une revue de la littérature sur le sujet [11] indique que le manque de support social est un facteur de risque de développer de la détresse chez ces aidants naturels. Savoir qu’il est possible de recevoir du soutien par son pharmacien d’officine quand on a un proche en fin de vie pourrait être un levier pour mieux prévenir la détresse psychologique chez les aidants.

L’observance thérapeutique est un autre enjeu important des soins palliatifs à domicile. Les patients en fin de vie s’inscrivent souvent dans un parcours de maladie évoluant depuis plusieurs semaines, plusieurs mois, voire plusieurs années. Ce parcours au long cours les conduit à devoir gérer des prescriptions complexes, avec un grand nombre de médicaments, différentes voies d'administration et des effets secondaires parfois pénibles. La gestion des médicaments est une lourde charge à gérer pour eux et/ou pour leurs proches. Dans une étude qualitative sur la gestion de leurs traitements par les individus en fin de vie à domicile [12], Wilson et al. ont constaté que peu de professionnels de santé offrent un véritable soutien à leurs patients sur cette thématique. La charge de la gestion médicamenteuse repose la plupart du temps sur les patients eux-mêmes et leurs proches, et cette charge est parfois trop lourde pour eux. Les auteurs concluent que les patients en soins palliatifs devraient bénéficier d’un meilleur accompagnement dans ce domaine, et pointent les officinaux comme une ressource potentielle pour améliorer la situation. Certains officinaux semblent bel et bien considérer comme de leur rôle de veiller à l’observance de leurs patients [9]. Cette vigilance peut être mise en place au comptoir officinal ou lorsque le pharmacien se déplace au domicile du patient, par exemple dans le cadre d’une délivrance de traitements à domicile. Encore là, savoir que son pharmacien a pour mission d’aider le patient ou son proche dans l’observance de ses traitements pourrait soulager une partie de la détresse des individus.

Il est aussi important d’analyser les vécus des pharmaciens d’officine de ces accompagnements de fin de vie à domicile. Les soins palliatifs ou de fin de vie peuvent être source de gratification émotionnelle mais aussi de détresse ou d’épuisement compassionnel pour les professionnels du soin [13,14]. Avant la pandémie de Covid-19, les pharmaciens d’officine étaient une profession particulièrement touchée par le burnout [15,16]. Une étude menée au Portugal en 2022 a montré que la pandémie a aggravé le phénomène chez les pharmaciens impliqués dans les soins directs à la personne [17]. Au vu de ces résultats, il nous semble intéressant d’étudier les vécus des pharmaciens qui prennent en charge de patients en fin de vie à domicile pour comprendre l’impact de ces accompagnements sur le bien-être des professionnels.

Notre étude ouverte à tous les officinaux français est destinée à valider pour l’ensemble du territoire français les éléments du rôle identifiés dans une étude exploratoire précédente [9] et à analyser la façon dont les officinaux vivent ces accompagnements de fin de vie. Une première hypothèse de notre travail était que les pharmaciens officinaux se représentent pour une large part comme des soutiens psychosociaux pour les patients en fin de vie et de leurs proches. Une deuxième hypothèse était que les officinaux exerçant en zones rurales, plus éloignés des réseaux et structures de soins, ont une représentation plus élargie de leur rôle en soins palliatifs que les pharmaciens exerçant en zones urbaines, plus proches des réseaux de soins, ou que ceux exerçant en zones commerciales, peut-être plus orientés vers une patientèle de passage. Nous pensions aussi qu’avoir suivi une formation en soins palliatifs ou en maintien à domicile refléterait un engagement plus poussé des officinaux envers leurs patients en fin de vie par rapport aux officinaux n’ayant pas suivi de formation dans ce domaine. Enfin, une dernière hypothèse était que leurs vécus de ces prises en charge sont globalement riches et positifs et participent à donner du sens à leur travail.

Methode

Données et procédure

Les participants de notre étude ont été recrutés principalement par la messagerie facebook, via le moteur de recherche de l’application. Les questions ont été administrées en ligne via le logiciel d’enquête Qualtrics. L’enquête est restée ouverte aux répondants entre le 28 décembre 2022 et le 19 mars 2023. Ce travail réalisé dans le cadre d’un appel à projet de la fondation de France a reçu l’approbation du comité d’éthique de la Recherche IRB00013412, “CHU de Clermont Ferrand IRB #1”, sous le numéro 2022-CF035, en accord avec la politique française de protection individuelle des données. Le consentement des participants a été recueilli avant d’administrer le questionnaire.

Les participants sont des pharmaciens officinaux ou préparateurs en pharmacie, majeurs et travaillant en France. Au total, 281 personnes ont cliqué sur le lien les menant vers l’enquête. L’enquête a été construite de la sorte que toute absence de réponse à une question entraîne l’impossibilité pour le participant de poursuivre l’étude (sauf pour les commentaires libres). Les données manquantes ne sont donc pas disposées de façon aléatoire et la méthode d’imputation de données n’est pas appropriée dans ce cas [18]. Sur les 281 participants potentiels à l’étude, 104 participants ont répondu à l’intégralité du questionnaire et 136 ont rempli au moins 39% du questionnaire. Nous avons conservé ces 136 réponses dans nos analyses, sans modifier les données manquantes des 32 questionnaires incomplets restants.

Mesures

Le questionnaire contenait 38 questions en français et permettait de mesurer les perceptions subjectives des participants concernant leur rôle dans les accompagnements de fins de vie à domicile et leurs vécus de ces accompagnements de fins de vie. Les informations sociodémographiques (e.g., âge, genre, années d’expérience, zone territoriale d’exercice, formation en soins de fin de vie ou maintien à domicile) ont été récoltées en fin de questionnaire.

Perceptions du rôle dans les accompagnements de fins de vie. Le temps de travail hebdomadaire consacré aux prises en charge des patients en soins palliatifs ainsi que le nombre de patients en fin de vie ou en soins palliatifs pris en charge par les participants dans les 3 derniers mois ont été interrogés. Trois questions ont concerné les personnes (patients, aidants, professionnels du soin) avec qui les participants ont été en contact dans le cadre de soins de fin de vie à domicile. Dix-huit éléments concrets du rôle d’accompagnement de leurs patients en fin de vie ou en soins palliatifs ont été proposés aux participants (e.g., « J'ai participé à une/des réunion(s) de coordination de professionnels de santé », ou « J'ai participé à l'installation de matériel médical au domicile d'un patient en fin de vie »). Ces éléments sont issus d’une étude exploratoire antérieure [9] qui avait interrogé 25 pharmaciens officinaux sur leurs rôles dans les soins de fins de vie à domicile. Les participants devaient indiquer si les éléments proposés avaient correspondu à leur travail dans les trois mois précédant l’enquête via une échelle en 4 points de « jamais » à « très souvent ». Une question ouverte a été ajoutée à la fin de la liste (« Avez-vous des éléments descriptifs de votre rôle auprès des patients en fin de vie à ajouter ? ») pour que les participants puissent ajouter des éléments du rôle non présentés dans le questionnaire.

Vécus des accompagnements de fins de vie. Treize propositions de vécus du rôle d’accompagnement de leurs patients en fin de vie ou en soins palliatifs ont été faites aux participants (e.g., « Je me suis senti(e) démuni(e) face à un patient ou à son entourage », ou « J'ai appris des choses nouvelles », voir Tableau 1). Ces propositions, elles aussi issues de l’étude exploratoire antérieure [9], pouvaient être de valence positive (8 éléments) ou négative (5 éléments). Les participants devaient indiquer s’ils avaient éprouvé ces émotions et/ou développé ces pensées en lien avec leurs prises en charge de patients en fin de vie dans les trois mois précédant l’enquête, via une échelle en 7 points de 1 « pas du tout d’accord » à 7 « tout à fait d’accord ».
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D’autres questions étaient reliées à la qualité des relations que le participant percevait avec ses patients (« Comment qualifiez-vous vos relations avec votre (vos) patient(s) en fin de vie et/ou leur entourage?), ou avec les autres professionnels de santé ou structures engagés dans la prise en charge).

Analyses statistiques

Les données ont été traitées via un tableur Excel et le logiciel statistique Jamovi. Des analyses descriptives ont permis de préciser la place effective de chaque paramètre (éléments du rôle, vécus du rôle) dans les représentations des participants. Des T tests ont enfin été réalisés pour comparer les résultats des participants selon des groupes formés en fonction de différents critères (e.g., zone territoriale d’exercice ou formation en soins de fin de vie). La signification statistique a été considérée à 0.05 pour l’ensemble des analyses.

Resultats

Profil sociodémographique des participants

Les participants sont âgés entre 21 et 65 ans, avec une moyenne d’âge de 41,9 (ET = 10,8) ans. La majorité des participants sont des femmes (75%, n = 79). Les participants ont en moyenne 14,2 (ET = 9,4) années d’expérience dans le poste. Les répondants sont en grande majorité des titulaires (65%, n = 69), puis des préparateurs en pharmacie (17%, n = 18), et des adjoints de la pharmacie (12%, n = 13) (autres 6%, n = 6). Les officines des participants sont situées à 62% dans des quartiers de zones urbaines (n = 65), à 33% dans des zones rurales (n = 35), et à 5% dans des zones commerciales (n = 5).

Perceptions du rôle dans les accompagnements de fins de vie

Sur l’ensemble des répondants, 87% (n = 118) indiquent avoir accompagné au moins un patient en fin de vie dans les 3 derniers mois. Plus précisément, le nombre de patients en fin de vie pris en charge par les répondants est entre 1 et 2 patients pour 50% des participants (n = 68), entre 3 et 5 patients pour 30% d’entre eux (n = 41), et 6 patients ou plus pour 7% d’entre eux (n = 9). Les participants consacrent en moyenne 6,6 (ET = 5,8) heures par semaine à des soins de fin de vie ou soins palliatifs. En ce qui concerne les personnes avec qui les participants ont établi des relations dans le cadre des soins de fin de vie dans les 3 mois précédant l’étude, 95% des répondants (n = 128) ont été en contact direct avec un aidant, 93% (n = 124) ont été en contact avec d’autres professionnels du soin, et 75% ont été en contact direct avec le patient (n = 102) (Tableau 2 et Fig. 1). Leurs représentations du rôle d’accompagnement d’un patient en fin de vie sont résumées dans le Tableau 3 et la Fig. 2.
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Figure 1: Contacts entretenus par les pharmaciens dans les soins de fin de vie.
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Figure 2: Rôles tenus par les pharmaciens dans les soins de fin de vie.

Parmi les 18 propositions listées aux participants, 10 ont été effectivement réalisées au moins une fois par la moitié ou plus des participants. Les actes les mieux validés par les participants (reconnus par au moins 80% des participants), sont l’éducation thérapeutique auprès du patient ou de son aidant (88%, n = 119), le soutien psychologique à un aidant (85%, n = 115), la sécurisation des traitements (82%, n = 111), et la surveillance de l’observance thérapeutique (80%, n = 108). La quinzaine de commentaires récoltés dans le questionnaire reflètent ces résultats. A la question « Avez-vous des éléments descriptifs de votre rôle auprès des patients en fin de vie à ajouter ? », un participant insiste notamment sur la mise en place du lien avec les aidants, et sur la nécessité d’offrir de l’éducation thérapeutique et du soutien à ces proches de patients en fin de vie : « Le contact se fait bien plus avec la famille et les aidants proches. On les aide à comprendre le traitement, parfois la pathologie. On doit servir de garde-fou parce que trop souvent des aidants aident au-delà du raisonnable pour eux, on les voit dépérir sur pied. » (participant 7).

Une dizaine de propositions d’éléments du rôle n’ont en revanche pas été reconnues par plus de la moitié des participants. Les éléments les moins validés par les participants (non effectués par 80% des participants) sont la participation à l’élaboration d’un protocole de soin pour un patient en fin de vie (86% des participants ne l’ont pas fait, n = 116), la participation à une sédation profonde et continue à domicile (84%, n = 112) ou encore l’aide à la rédaction de documents (e.g., directives anticipées, fiche SAMUPALLIA, 82%, n = 110). Il n’y a pas de différences significatives de réponses entre les groupes des zones urbaines et des zones rurales (tous les p > 0.05), ce qui indique que les rôles identifiés par les pharmaciens d’officine sont les mêmes partout sur le territoire national, quelles que soient les zones d’implantation des officines. Il n’y a pas non plus de différences significatives entre les réponses selon l’âge des participants. Parmi les répondants, 14% (n = 15) ont suivi une formation spécifique en soins palliatifs (e.g., cours reçus durant la formation officinale initiale, Diplôme Universitaire ‘Maintien et soins à domicile’, formation continue). Les variances entre les deux groupes étant inégales, nous avons réalisé un test de Welch pour mesurer les différences de réponses entre les participants ayant suivi une formation et ceux n’ayant pas suivi de formation (n = 90). On note quelques différences significatives de réponses entre les deux groupes : parmi les participants qui ont eu une formation sur l’accompagnement de fin de vie, 53% (n = 8) ont participé à une réunion de coordination de soins de fin de vie, vs. 18% (n = 16) pour ceux qui n’ont pas reçu de formation (Cohen d = −0.88, p < 0.05) et 87% (n = 13) ont orienté le patient vers d’autres ressources vs. 49% (n = 43) pour ceux qui n’ont pas reçu de formation (d = −0.68, p < 0.05). De façon tendancielle, aussi ils sont 41% (n = 6) à avoir participé à la rédaction d’un protocole de fin de vie vs. 9% (n = 8) pour ceux qui n’ont reçu de formation (d = −0.67, p < 0.1) et ils sont aussi plus nombreux à avoir fait de l’éducation thérapeutique auprès de leurs patients ou de leurs proches (93%, n = 14, vs. 90%, n = 80) (d = −0.56, p < 0.1). Ils ont aussi été plus nombreux à veiller à l’observance thérapeutique de leurs patients (93%, n = 14, vs. 80%, n = 71) (d = −0.56, p < 0.1).

Vécus des accompagnements de fins de vie

Les réponses des participants aux éléments de vécus de leurs accompagnements de patients en fin de vie dans les trois derniers mois sont résumées dans la Fig. 3.
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Figure 3: Vécus des pharmaciens dans les soins de fin de vie.

Parmi les 13 éléments de vécus proposés aux participants, les participants se sont en moyenne principalement sentis utiles (M = 4.87, SD = 0.16), ils ont eu le sentiment d’avoir mobilisé de nombreuses compétences (M = 4.35, SD = 0.18), et d’apprendre des choses nouvelles (M = 4.14, SD = 0.18). Aussi, ils ne se sont pas sentis déconsidérés (M = 2.2, SD = 0.16), ne se sont pas sentis isolés (M = 2.76, SD = 0.18). Il n’y a pas de différences de vécus selon la répartition géographique. Il n’y a pas non plus de différences significatives de réponses selon l’âge des participants. Par contre, les participants qui ont reçu une formation de fin de vie ou de soins palliatifs se sont sentis plus déconsidérés (M = 3.46, SD = 0.60) que les participants n’ayant pas suivi de formation (M = 1.99, SD = 0.17) (d = −0.80, p < 0.05). On note aussi des différences de vécus selon le genre des participants. Les hommes ont ressenti plus de demandes contradictoires (M = 4.54, SD = 0.41) que les femmes (M = 3.28, SD = 0.22) (d = −0.66, p < 0.05). Ils se sont aussi sentis plus isolés (M = 3.56, SD = 0.40) que les femmes (M = 2.53, SD = 0.20) (d = −0.57, p < 0.05). Ils se sont en outre sentis mieux reconnus (M = 4.40, SD = 0.36) que les femmes (M = 3.55, SD = 0.20) (d = −0.48, p < 0.05).

Les participants indiquent avoir de meilleures relations avec leurs patients et leur entourage (M = 7.30, SD = 0.17) qu’avec les autres professionnels de santé impliqués dans les soins de fin de vie (M = 5.71, SD = 0.21). Dans les commentaires récoltés, plusieurs participants évoquent aussi un sentiment de frustration lié à l’absence de reconnaissance d’un rôle de pharmacien d’officine dans les soins palliatifs à domicile : « J’ai trouvé mon rôle peu clair. Le dialogue établi entre nous, les aidants, les infirmières et kiné s’est brouillé quand l’hospitalisation à domicile est intervenue. La communication se faisait mal et nous nous sommes retrouvés à devoir réclamer des ordonnances aux aidants au lieu de leur simplifier la vie… j’ai eu l’impression que la pharmacie a été collée dans le rôle de simple fournisseuse alors que nous aurions pu faire bien plus. » (participant 11). Un autre participant confie aussi sa difficulté émotionnelle à communiquer avec les proches des patients en fin de vie : « Difficile de trouver les mots justes pour les accompagnants qui restent et de gérer ses émotions (attachement certain à nos patients) » (participant 57). Aucun commentaire sur un vécu positif de ces accompagnements n’a été récolté.

Discussion

Cette étude quantitative vient compléter une étude exploratoire [9] sur le rôle des pharmaciens d’officine dans les soins palliatifs à domicile en France. Ce travail avait identifié une vingtaine d’éléments dans trois domaines du rôle d’officinal dans les soins de fins de vie à domicile : un domaine d’expertise médicamenteuse et d’analyse clinique, un domaine de gestion des soins, et un domaine de soutien psychosocial envers le patient et son entourage. Les résultats de notre étude élargie à l’ensemble du territoire français viennent d’abord confirmer ces premiers résultats. Les officinaux interrogés indiquent avoir un rôle important d’éducation thérapeutique, de sécurisation des traitements, de soutien à l’observance thérapeutique et de soutien psychosocial envers les aidants. Si les trois premiers éléments font partie des missions officielles du pharmacien officinal en France, le soutien psychosocial envers les proches des patients n’est pas défini comme une compétence ou une mission officinale en France [19]. Le besoin des aidants de recevoir un accompagnement psychosocial est reconnu par les acteurs des soins palliatifs. L’Organisation Mondiale de la Santé définit ainsi l’objectif des soins palliatifs comme « la recherche de la meilleure qualité de vie à la fois pour les patients et pour leurs proches » [20]. Il est établi que ces aidants souffrent de différents symptômes de mal-être, dont l’anxiété, la dépression et une baisse de qualité de vie [21,10]. Nos résultats montrent que les pharmaciens officinaux ont la perception d’offrir à ces aidants au moins une partie de l’accompagnement psychosocial dont ces aidants ont besoin. Il serait sans doute utile de clarifier ce rôle dans lequel s’engagent les officinaux et d’en assurer les conditions pour le rendre plus lisible et efficient pour les proches de patients en fin de vie. Le soutien à l’observance thérapeutique, que l’on retrouve largement réalisé par 80% des officinaux de notre étude – 36% des officinaux de notre enquête vont jusqu’à effectuer du tri dans les pharmacies personnelles de leurs patients, est un autre point à souligner et à faire connaître aux patients et à leurs aidants, qui ont besoin d’aide dans ce domaine [12].

Il est intéressant de constater qu’il n’y a pas de différence de perceptions de rôles entre les officinaux œuvrant dans les territoires urbains ou ruraux. Les missions des pharmaciens apparaissent les mêmes quelle que soit la zone d’installation de l’officine, proche ou éloignée d’une structure ou d’un réseau de soins. Quelques différences apparaissent selon que les participants ont ou non suivi une formation en fin de vie ou en soins palliatifs. Les participants qui ont suivi une telle formation participent plus souvent à des réunions de coordination de fin de vie, ils orientent plus facilement le patient vers d’autres ressources, et de façon tendancielle, ils participent plus souvent que les autres à la rédaction de protocole de fin de vie. Ils sont aussi plus nombreux à faire de l’éducation thérapeutique auprès de leurs patients et/ou de leurs proches, et à veiller à l’observance thérapeutique de leurs patients. Globalement, ces pharmaciens formés à la fin de vie semblent donc participer plus que les autres à soulager les besoins des patients et de leurs aidants. Ces résultats confirment l’utilité de la formation pour mieux accompagner les patients en fin de vie et leurs proches. Seuls 14% des répondants à notre étude ont déclaré avoir suivi une formation sur la fin de vie ou le maintien à domicile. Mis ensemble, ces résultats montrent à la fois l’utilité de la formation et la rareté de sa mise en place, que soit durant le cursus officinal initial ou en formation continue.

Certains éléments du rôle qui avaient été identifiés dans l’étude exploratoire [9] restent peu cités dans cette étude plus large. C’est notamment le cas de la participation à l’élaboration d’un protocole de soins pour un patient en fin de vie, de la participation à une ou des réunions de coordination pour un patient en soins palliatifs, de la participation à la mise en place de sédation profonde au domicile d’un patient, ou encore de l’aide à la rédaction de documents administratifs. La rareté de ces pratiques est à relativiser. Par exemple, 17% des participants indiquent avoir participé à la mise en place d’une sédation profonde à domicile. L’incidence de cette pratique en France et dans le monde est difficile à mesurer notamment en raison de différences de définition selon les pays et de l’évolution actuelle des contextes réglementaires [22]. Les chiffres sur la sédation profonde et continue maintenue jusqu’au décès (SPCMD), telle que définie dans la littérature, sont de 18,3% aux Pays-Bas en 2015 [23], 18,7% en Grande-Bretagne en 2008 [24], ou encore de 24,5% en Suisse en 2013 [25]–structures et domicile confondus. L’indication que 17% des pharmaciens officinaux de notre étude en France ont participé à la mise en œuvre d’une telle pratique dans les trois mois précédant l’enquête alors que 85% ont accompagné un patient en fin de vie à domicile doit s’analyser à l’aune de la date d’autorisation de cette pratique en France. L’aide à la mise en place d’une sédation profonde et continue au domicile des patients est un élément récent du rôle de pharmacien d’officine en France. La commercialisation du midazolam, utilisé pour la SPCMD, n’est autorisée en officine que depuis juillet 2021. Notre étude a eu lieu entre le 28 décembre 2022 et le 19 mars 2023, soit 1,5 ans après que le midazolam soit autorisé à la vente en officine. Le fait que 17% des participants indiquent avoir participé à la mise en place d’une sédation profonde à domicile pourrait montrer une certaine appropriation du dispositif par les professionnels de santé de proximité.

Les vécus des officinaux de ces soins particuliers sont dans l’ensemble positifs : les participants se sont en moyenne principalement sentis utiles, ils ont eu le sentiment d’avoir mobilisé de nombreuses compétences, et d’avoir appris des choses nouvelles. Aussi, ils ne se sont pas sentis déconsidérés, ne se sont pas sentis isolés, et ont apprécié les relations nouées avec les autres acteurs du soin, en particulier les patients et leur entourage. Ces résultats indiquent que l’accompagnement de patients en fin de vie ou soins palliatifs à domicile est vécu par les pharmaciens comme un élément positif de leur métier. Les commentaires libres à l’issue du questionnaire montrent néanmoins un vécu de frustration dans les relations professionnelles dans ce contexte spécifique de soins de fin de vie et devant un certain manque de reconnaissance de leur travail. Ce double sentiment d’utilité du travail et de manque de reconnaissance du travail accompli rejoint celui exprimé par les officinaux de Porto Rico pendant l’épidémie de COVID-19 [26]. Dans de nombreux pays, la pandémie a mis en lumière le rôle très important de pourvoyeur de soins primaires endossé par les pharmaciens officinaux. Les pharmaciens officinaux sont restés accessibles aux patients en demande de soins alors que d’autres professionnels de santé n’étaient plus disponibles. Ils ont été en première ligne pour fournir l’éducation thérapeutique nécessaire ou pour donner une première réponse clinique à leurs patients au vu de leurs symptômes [27]. Les pharmaciens officinaux ont par ailleurs été décrits comme offrant du support émotionnel à leurs patients pendant la pandémie [28]. Ce contexte intense a toutefois aussi révélé la frustration des officinaux face à un sentiment de global de manque de reconnaissance de leur travail [26]. D’autres travaux indiquent que les rôles des pharmaciens officinaux sont en évolution et que ces professionnels de santé deviennent un pilier de la relation de soin réclamée par les patients et leurs proches [29,30]. Cette relation de soin mise en place par les officinaux peut être une source de valorisation pour ces professionnels, d’autant plus si elle est reconnue par l’ensemble des acteurs du soin et de la société.

Plusieurs limites à notre étude sont à signaler. Premièrement, nos données sont auto-rapportées, et sont donc soumises aux biais de ce type d’étude, dont une appétence des participants pour le sujet évoqué et une capacité d’introspection non mesurable. Aussi, notre échantillon est très genré, puisqu’il comprend 74% de femmes. Ce pourcentage reflète toutefois la réalité de l’emploi dans la santé [31]. Une troisième limite est que les répondants sont essentiellement des titulaires d’officine (65%), alors que peu d’adjoints (12%) ont rempli le questionnaire. Sur l’ensemble des pharmaciens inscrits à l’Ordre des pharmaciens en France, ils étaient 24 913 titulaires en exercice au 1er janvier 2023, et 28192 adjoints ou autres postes. Il aurait été préférable que notre enquête implique autant d’adjoints que de titulaires de façon à pouvoir établir une éventuelle distinction de représentations des rôles selon les statuts. L’enquête a été soumise aux pharmaciens par le biais de leur messagerie professionnelle, et les participants étaient a priori sur leur lieu de travail quand ils ont répondu au questionnaire. L’important pourcentage de participants titulaires par rapport aux adjoints reflète sans doute une plus grande souplesse dans l’organisation de leur travail des premiers par rapport aux seconds. D’autres travaux seront ainsi nécessaires pour affiner les résultats de cette étude. Il sera aussi important d’étudier les représentations des autres acteurs des soins de fin de vie, patients, proches, professionnels de santé, quant aux rôles des pharmaciens d’officine dans les soins de fin de vie à domicile, de façon à avoir une vision plus large de la réalité de l’accompagnement officinal.
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TABLEAU 1

Eléments de vécus proposés aux participants dans le cadre de leurs
prises en charge de fin de vie et/ou de soins palliatifs (N = 133)

Propositions Valence
Je me suis senti(e) utile. Positive

J'ai regu des demandes contradictoires de la part de  Négative
I'hopital, des professionnels de santé, des patients et/

ou de leur entourage.

Jai mobilisé de nombreuses compétences. Positive

J'ai perdu le suivi de mon(mes) patient(s) en cours Négative
de prise en charge.

J'ai eu I'opportunité de réaliser différentes taches. Positive

Je me suis senti(e) démuni(e) face a un patient ou a Négative
son entourage.

J'ai eu l'impression d’avoir de I'influence surla fagon ~ Positive

dont une ou des prises en charge de patients et/ou

de leur entourage s’est déroulée.

Je me suis senti(e) isolé(e). Négative
Je me suis senti(e) reconnu(e). Positive

Jai développé de nouvelles relations. Positive

Je me suis senti(e) déconsidéré(e). Négative
J'ai appris des choses nouvelles. Positive

Je me suis senti(e) soutenu(e). Positive
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TABLEAU 3

Evaluation de la fréquence des roles tenus par les répondants dans le cadre de soins de fin de vie a domicile dans les 3 derniers mois
(N = 135)

Jamais  une seule fois plusieurs fois trés souvent moyenne écart-

@ 2 (€) (G type
J'ai offert du soutien psychologique a un patient en fin 39% 11% 44% 7% 2.19 1.03
de vie.
J'ai participé a une/des réunion(s) de coordination de 77% 11% 11% 1% 1.34 0.69
professionnels de santé.
J'ai orienté un patient en fin de vie ou son aidant vers 45% 23% 30% 3% 1.93 0.93
des ressources (e.g., aide a domicile, assistante sociale,
associations).
Jai offert du soutien psychologique & un aidant dun  15% 14% 55% 16% 2.72 0.90
patient en fin de vie.
J'ai participé a la mise en place d'une sédation profonde 84% 10% 5% 2% 1.23 0.60
au domicile d'un patient en fin de vie.
J'ai délivré un traitement d'urgence (e.g., soulagement 66% 17% 13% 4% 1.54 0.85
de la douleur) pour un patient en fin de vie sans
prescription.
Jai participé a l'installation de matériel médical au 26% 21% 41% 13% 241 1
domicile d'un patient en fin de vie.
J'ai adapté des posologies ou des prescriptions en 68% 14% 15% 2% 1.50 0.83
fonction de la clinique.
J'ai suggéré des solutions thérapeutiques ou de conforta 24% 17% 50% 8% 2.44 0.94

un patient en fin de vie, a son aidant ou aux

professionnels de santé qui l'accompagnent (e.g.,

médecins, infirmiers).

J'ai recherché des symptomes d'effets secondaires chez 53% 13% 31% 4% 1.87 0.98
un patient en fin de vie.

J'ai veillé a l'observance thérapeutique d'un patient en 20% 12% 53% 15% 2.63 0.97
fin de vie.

J'ai veillé a la sécurisation de la délivrance des 18% 15% 47% 20% 2.70 0.99
traitements d'un patient en fin de vie.

J'ai participé a I'élaboration d'un protocole de soins 86% 9% 5% 1% 1.20 0.54
pour un patient en fin de vie.

J'ai effectué des visites ou des livraisons au domicile ~ 29% 17% 38% 17% 2.43 1.07

d'un patient en fin de vie.

J'ai répondu a des appels d’'urgence pour un patient en 69% 12% 16% 3% 1.53 0.86
fin de vie en dehors de mes heures de travail.

J'ai guidé un patient en fin de vie ou son aidant dans la 82% 8% 9% 2% 1.30 0.69
rédaction de documents administratifs (e.g., directives

anticipées, fiche SAMU PALLIA, identification d'une

personne de confiance).

J'ai aidé un patient en fin de vie  effectuer du tri dans sa  64% 11% 24% 1% 1.60 0.88
pharmacie personnelle.

J'ai fourni des explications & un patient en fin de vie ou 12% 12% 56% 20% 2.84 0.88

a son aidant au sujet de ses traitements et/ou de leurs
effets secondaires.
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TABLEAU 2

Evaluation de la fréquence de contacts entretenus par les répondants dans le cadre de soins de fin de vie 2 domicile dans les 3 derniers

mois (N = 135)

Jamais (1) une seule fois (2) plusieurs fois (3) trés souvent (4) moyenne écart-type
Contact direct avec un patient 25% 27% 48% 7% 2.38 0.93
Contact direct avec un aidant 5% 6% 55% 34% 3.19 0.74
Contact direct avec les professionnels 8% 11% 53% 29% 3.01 0.85

de santé (e.g., infirmiéres, médecin)
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Je me suis senti(e) déconsidéré(e).

Je me suis senti(e) isolé(e).

Je me suis senti(e) démuni(e) face a un patient ou a son
entourage.

J'ai perdu le suivi de mon(mes) patient(s) en cours de prise en
charge.

J'ai requ des demandes contradictoires de la part de I'hopital,
des professionnels de santé, des patients et/ou de leur
entourage.

J'ai appris des choses nouvelles.

J'ai eu I'impression d’avoir de I'influence sur la fagon dont une

ou des prises en charge de patients et/ou de leur entourage

s’est déroulée.

J'ai eu 'opportunité de réaliser différentes taches.

J'ai mobilisé de nombreuses compétences.

Je me suis senti(e) utile.

J'ai développé de nouvelles relations.

Je me suis senti(e) soutenu(e).

Je me suis senti(e) reconnu(e).

De 1 = pas du tout d'accord a 7 = tout a fait d'accord
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