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Le respect de l'autonomie du patient est essentiel. Il peut rédiger des directives anticipées en vue d'une situation où il ne pourrait plus s'exprimer. Actuellement, peu de personnes les ont rédigées. Nous avons réalisé une étude sur la faisabilité de la mise en place systématique des directives anticipées chez des patients hémodialysés. Cette étude prospective monocentrique a été menée dans un centre d'hémodialyse ambulatoire en 4 étapes : un questionnaire remis aux soignants ; la sélection puis l'information des patients ; la rédaction assistée des directives anticipées par les patients intéressés ; l'évaluation des causes de non-participation. Les soignants connaissent mal le dispositif et ont des réticences : le manque de connaissances médicales du patient, l'angoisse générée par la discussion sur la fin de vie. 56 patients (51,6 %) ont été inclus et ont reçu les informations. Neuf d'entre eux ont souhaité rédiger leurs directives anticipées sur un formulaire adapté, huit les ont finalisées (7,4 % de la population initiale). La majorité souhaitait une limitation thérapeutique. Vingtneuf patients ayant reçu l'information n'ont pas souhaité les rédiger, les raisons étant : ils se sentent bien ou pensent que leurs proches prendraient les bonnes décisions. Dix-huit patients sont sortis du centre pendant l'étude. Le développement des directives anticipées nécessite l'information et la formation des soignants, ainsi que l'accompagnement des patients. Peu de patients sont allés au bout de la démarche. La limite de la « compétence » du patient à décider pour lui est difficile à définir. Le rôle du médecin est central pour l'accompagner.

CPAM

Caisse primaire d'Assurance maladie DA directives anticipées HAS Haute Autorité de santé HD hémodialyse LAT limitation et arrêt des traitements

Introduction

La loi Claeys-Leonetti créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie, dont le texte réglementaire de mise en oeuvre a été publié le 5 août 2016, est le fruit d'une réflexion délicate sur la fin de vie en France et fait suite à des débats publics parfois houleux et régulièrement alimentés par la médiatisation de situations individuelles douloureuses [START_REF] Loi | du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie[END_REF]. Cette loi renforce l'encadrement législatif de la fin de vie, et notamment celui des directives anticipées (DA), peu utilisées depuis leur introduction, lors des lois de 2005 [START_REF] Loi | 370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie[END_REF]. Dans une étude réalisée par l'Institut National d'Etudes (Ined) en 2011, chez 15 000 patients en fin de vie, seuls 2,5 % des patients avaient rédigé des directives anticipées [START_REF] Pennec | Les de ́cisions me ́dicales en fin de vie en France. Population & Socie ́te ́s[END_REF]. La principale raison de cette insuffisante utilisation était probablement la méconnaissance de leur existence par le grand public, mais aussi par les équipes soignantes. Cette nouvelle loi sur la fin de vie replace le patient au centre de la réflexion et insiste sur le respect de la volonté de la personne, notamment en rendant les DA contraignantes et illimitées dans le temps. En néphrologie, les situations de fin de vie sont fréquentes, notamment lors de l'arrêt de la dialyse [START_REF] Birmele | Death after withdrawal from dialysis: the most common cause of death in a French dialysis population[END_REF]. Ainsi, 16 % des décès des patients ayant débuté un traitement de suppléance entre 2002 et 2013 sont intervenus après arrêt de la dialyse [5]. Cependant, peu d'études, et aucune étude française, font état de la rédaction de DA chez les patients ayant une insuffisance rénale, voire étant dialysés. Seule une étude suisse relate cette expérience [START_REF] Bourquin | Mise en place de directives anticipées dans un service de dialyse chronique : mode d'emploi[END_REF]. Le but de ce travail était d'étudier la faisabilité de la mise en place des directives anticipées chez les patients traités par hémodialyse chronique dans un centre ambulatoire. La rédaction de DA a été proposée aux patients volontaires pour cette démarche, des formulaires ont été rédigés spécifiquement, et tous les patients ont bénéficié d'un accompagnement personnalisé.

Patients et méthodes

Cette étude prospective a été menée en 4 étapes, du 1 er janvier 2014 au 31 août 2015, au centre d'hémodialyse ambulatoire du Centre hospitalier universitaire de Tours.

Questionnaire destiné à l'équipe soignante

Un questionnaire a été élaboré pour l'équipe soignante afin d'évaluer leurs connaissances et expériences des directives anticipées, les réticences éventuelles à parler de la fin de vie avec les patients ainsi que leur avis sur la mise en oeuvre du projet.

Patients

Un document d'information écrit, accompagné systématiquement d'une information orale, a été remis à chaque patient sélectionné répondant aux critères suivants :

• être hémodialysé dans le centre depuis plus d'un mois ;

• être en capacité d'entendre et de comprendre les informations données ;

• avoir un état de santé relativement stable. Les patients sont incités à en discuter avec leur entourage. Ceux qui acceptent cette démarche ont été inclus. Le patient a la possibilité, à tout moment, d'interrompre la démarche.

Ont été exclus les patients ayant des difficultés à parler le français, ou ayant des troubles cognitifs, ou une pathologie psychiatrique.

Rédaction des directives anticipées

Une aide a été apportée aux patient pour la rédaction de leurs directives anticipées :

• un premier entretien avec le médecin, à l'issue duquel un formulaire de rédaction des directives anticipées est remis au patient ;

• un temps de réflexion ;

• un deuxième entretien avec le médecin, avec relecture de ce que le patient a écrit. Selon le souhait du patient, un autre professionnel de son choix peut assister à l'entretien ;

• en cas de modifications majeures de l'écrit, un troisième entretien après un nouveau délai de réflexion est proposé. Les craintes sont le manque de connaissances médicales du patient (89 %) et l'angoisse que cela peut générer chez lui (74 %). Enfin, 40 % des professionnels évoquent le manque de temps ou de compétence pour aborder ces questions.

Les patients inclus

Sur un total de 108 patients pris en charge, 56 patients (51,8 %) ont été sélectionnés pour recevoir l'information, 64 % étaient des hommes, et l'âge moyen était de 73 ans (43 à 93 ans). Cinquante-deux patients n'ont pas été inclus : 4 patients ayant une surdité très sévère, 11 patients ne parlant pas la langue française, 11 patients ayant des troubles cognitifs avérés, 13 patients ayant une pathologie psychiatrique sévère et 13 patients considérés comme non stables (Figure 1). Parmi les 56 patients inclus, 9 ont accepté d'entrer dans la démarche de rédaction de leurs directives anticipées : 4 femmes et 5 hommes âgés de 43 à 84 ans.

La rédaction des directives

Premier entretien

Le premier entretien a une durée moyenne de 60 minutes : les 9 patients ont choisi qu'il ait lieu pendant la séance de dialyse. Un patient était accompagné de sa personne de confiance. Cet entretien consistait en :

• des échanges sur la notion de directives anticipées, de personne de confiance (permettant d'évoquer l'entourage proche du patient) ;

• une expression libre permettant d'identifier des thématiques récurrentes : relations avec l'entourage proche et la famille (8/9), histoire de vie (9/9), qualité de vie actuelle (8/9), expériences de la fin de vie (5/9), circonstances souhaitées pour leur propre fin de vie (le lieu et les personnes présentes) (5/9), craintes concernant la fin de vie :

-douleur (6/9), -solitude (2/9), -sénilité (4/9), -organisation des obsèques (4/9), -religion (2/9) ; • des explications sur le formulaire de rédaction : les différentes thérapeutiques réanimatoires, les conséquences d'un arrêt de traitement (particulièrement de l'arrêt de dialyse) ou de leur non-mise en oeuvre.

Second entretien

Le deuxième entretien avait lieu après un délai de réflexion de deux semaines, d'une durée de 30 minutes. Six patients ont choisi qu'il se déroule uniquement avec le médecin, 2 patients avec le médecin et la psychologue, et 1 patient avec le médecin et une infirmière. Il a consisté en la relecture du formulaire. Trois patients l'avaient rempli complètement, 4 partiellement et 2 ne l'avaient pas rempli du tout. À l'issue de ce deuxième entretien, 4 patients ont laissé leurs directives anticipées, et 5 patients ont demandé un nouveau temps de réflexion.

Troisième entretien

Un troisième entretien a eu lieu pour 4 patients, et leur a permis de rédiger les directives anticipées. L'une des patientes n'a pas souhaité poursuivre la démarche.

Au total

Finalement, 8 patients ont effectivement rédigé leurs directives anticipées, soit 21 % des patients ayant reçu l'information, 7,4 % de l'ensemble des patients du centre.

Questionnaires de non-participation

L'information reçue

L'information reçue a été bien comprise pour 50 % des patients, oubliée ou non lue par 17 %, avec des points à éclaircir pour 35 %.

L'intérêt pour la démarche

Six patients étaient intéressés par ce dispositif, mais souhaitaient davantage de temps, et 23 patients ne souhaitaient pas les rédiger. Parmi ces 23 patients :

• 7 se sentaient en forme ;

• 6 pensaient que leurs proches et leurs médecins prendraient les bonnes décisions pour eux ;

• 3 ne voulaient pas évoquer leur fin de vie en raison de l'angoisse provoquée en eux ;

• 4 ne voulaient pas évoquer leur fin de vie du fait de l'angoisse que cela pourrait provoquer chez leurs proches ;

• pour 3, l'anticipation des événements étant impossible, la démarche de donner des souhaits anticipés n'avait pas d'intérêt.

Évolution du formulaire

La partie concernant les « valeurs personnelles » du patient, qui était libre initialement, a été balisée de thèmes identifiés comme récurrents. La possibilité de choisir de ne pas s'exprimer en détail sur la partie thérapeutique spécifique a été mise en évidence. Des tournures ont été simplifiées, la notion de durée a été introduite pour certains traitements vitaux. Un alinéa pour apposer la signature du médecin ayant recueilli les directives anticipées rédigées a été ajouté.

Contenu des directives anticipées

Les patients souhaitent que le soulagement de leurs symptômes soit privilégié (7/8) et qu'une décision de limitation ou arrêt des thérapeutiques, comprenant l'arrêt de la dialyse, soit prise en cas d'événement aigu de mauvais pronostic (7/8), ou en cas d'évolution terminale d'une maladie chronique (6/8) (Tableau 1). Seul un patient s'est clairement positionné comme souhaitant des traitements maximalistes, quitte à endurer des souffrances, mais il n'a pas souhaité s'exprimer en détail sur les différents traitements et soins de support, et a demandé que les décisions soient prises par le médecin. Il a spécifié qu'il ne souhaitait pas que l'on soulage ses douleurs si ces traitements risquaient de l'amoindrir sur le plan cognitif.

Discussion

Cette étude sur les DA dans un centre ambulatoire d'hémodialyse a montré la faisabilité de ce dispositif, mais une mise en place nécessitant une implication de l'équipe soignante, du temps médical et de nombreux échanges et rencontres avec les patients. Finalement, peu de patients ont rédigé leurs DA et la plupart souhaitent une limitation des traitements.

La participation des patients

Sur l'ensemble de nos patients suivis en dialyse dans un centre ambulatoire, seuls 8 patients ont écrit des DA, soit 21 % des patients ayant reçu l'information, et toujours pris en charge dans le centre, et 7,4 % de l'ensemble des patients. Cette proportion est supérieure à celle retrouvée dans l'étude de Fournier qui a réalisé une étude chez 186 patients âgés de plus de 75 ans [START_REF] Fournier | Quelle utilite ́ des directives anticipe ́es pour les me ́decins[END_REF] :

• 17 % des personnes ayant reçu l'information se déclaraient intéressées ; • 6 % écrivaient des directives anticipées. Mais cette proportion est inférieure à celle de pays (anglo-saxons) ayant une plus grande expérience de ces dispositifs, dans lesquels la diffusion de l'information a permis une augmentation des taux de participation, qui est autour de 10 % dans la population générale [START_REF] Perkins | Controlling death: the false promise of advance directives[END_REF] et de 30 % pour les patients en hémodialyse [START_REF] Holley | Factors influencing dialysis patients' completion of advance directives[END_REF]. Les patients ne souhaitant pas rédiger leurs DA évoquent comme raison leur inutilité :

• soit parce qu'ils se sentent bien et que leur fin de vie semble loin ;

• soit parce qu'ils pensent que leurs proches ou les médecins sauront prendre les bonnes décisions pour eux. Aucun patient n'a répondu qu'il pensait que le médecin ne tiendrait pas compte de ce document bien que cette étude ait été réalisée avant août 2016 et l'adoption des directives anticipées « contraignantes » pour le médecin.

La formation et l'information

Notre étude met en évidence une méconnaissance du cadre légal des professionnels, déjà décrite antérieurement [START_REF] Matricon | La loi Le ́onetti : une loi connue des professionnels de sante ́ hospitaliers ?[END_REF]. Cette méconnaissance s'associe à des réticences culturelles et personnelles à aborder la fin de vie, exprimées sous la forme d'une crainte de provoquer de l'angoisse ou de la colère chez le patient, voire chez son entourage. Cependant, plusieurs études ont mis en évidence que la discussion sur la fin de vie et la rédaction de DA diminuaient l'angoisse des patients et des familles [START_REF] Brinkman-Stoppelenburg | The effects of advance care planning on end-of-life care: a systematic review[END_REF][START_REF] Davison | Hope and advance care planning in patients with end stage renal disease: qualitative interview study[END_REF]. Aborder la fin de vie est un temps particulier du soin et nécessite une formation spécifique qui devrait être accessible à tous les professionnels de santé. Ainsi, le développement des DA pourrait être amélioré par l'information des soignants et la promotion de formation, voire la création de programmes spécifiques (REnal Advanced Communication Training, REACT) [START_REF] Bristowe | The development and piloting of the REnal specific Advanced Communication Training (REACT) programme to improve Advance Care Planning for renal patients[END_REF]. Notre étude a montré qu'il est possible de mener une réflexion autour des DA des patients, mais aussi de lever le « tabou » de la fin de vie. Suite à la mise en place de ce projet, 3 soignants ont écrit leurs propres DA et ont sensibilisé leur entourage à cette possibilité.

Le soignant référent

La réalisation de ce questionnaire soignant avant de débuter la mise en place des DA a permis une implication de l'équipe paramédicale. Cependant, la présence d'un soignant référent, en plus du médecin, au cours des entretiens a été peu sollicitée. Le rôle du médecin a été central et une relation médecin-patient de qualité semble indispensable. De même, l'apposition de la signature du médecin comme témoin de son engagement à respecter au mieux les souhaits du patient a été ajoutée. Elle permet, d'une part, de renforcer la confiance du patient et, d'autre part, de s'assurer qu'en cas de litige sur ces directives anticipées, l'avis de ce médecin référent pourra être consulté.

La compétence du patient

La crainte majeure des soignants d'hémodialyse est le manque de connaissances médicales du patient. Il est légitime de s'interroger sur la compétence du patient à prendre pour lui-même des décisions d'ordre médical, qu'il rédigerait par avance. En cela, se pose la question théorique de la complexité de l'expression de la volonté et de l'autonomie du malade en opposition à la bienfaisance paternaliste. Dans notre étude, nous avons d'emblée exclu quasiment la moitié des patients. La question des DA chez les patients ayant une pathologie psychiatrique est débattue, notamment chez les suicidants [START_REF] Nowland | Management of patients with an advance decision and suicidal behaviour: a systematic review[END_REF]. De même, la démence pose problème, d'autant que les troubles cognitifs sont fréquents chez les patients âgés dialysés [START_REF] Mcadams-Demarco | Dementia, Alzheimer's disease, and mortality after hemodialysis initiation[END_REF]. Pour ces patients, il faudrait favoriser l'expression des préférences et des convictions dès l'apparition des troubles cognitifs, avant l'évolution de la maladie. Néanmoins, la limite de la « compétence » du patient à décider pour lui est difficile à définir et peu de médecins se sentent en capacité d'évaluer la faculté de jugement d'un patient atteint de démence débutante [START_REF] Robinson | A qualitative study: professionals experiences of advance care in dementia and palliative care: a good idea but…[END_REF]. Ceci constitue un réel problème pour l'élaboration de DA chez ces patients chez qui, pourtant, la question de l'arrêt de dialyse se posera probablement à un stade évolué de la maladie. Afin de limiter ce problème, il faudrait proposer cette rédaction dès le début de la prise en charge de l'insuffisance rénale, au même titre qu'il est nécessaire de parler tôt de la possibilité de ne pas débuter la dialyse ou de l'arrêter, ainsi que des conséquences de ces décisions [START_REF] Luckett | Advance care planning for adults with CKD: a systematic integrative Review[END_REF][START_REF] Goff | Advance care planning with patients on hemodialysis: an implementation study[END_REF]. [START_REF] Covinsky | Communication and decision making in seriously ill patients: findings of the SUPPORT project[END_REF]. Le formulaire plus récent proposé par la Haute Autorité de santé (HAS) semble plus adapté sur ce point. Le fait que, dans notre étude, les patients ayant accepté de rédiger leur DA aient pu le faire sur un formulaire spécifique est un argument pour valider ce support de rédaction des DA chez les patients hémodialysés chroniques, bien que l'effectivité de ces DA ne pourra être certaine qu'au moment de leur utilisation.

Le formulaire de rédaction

La temporalité

Le facteur « temps » est problématique. D'une part, comment anticiper une situation qui sera probablement le résultat de multiples facteurs évolutifs et non prévisibles ? D'autre part, comment être certain que les souhaits du patient ne vont pas se modifier avec l'avancement de la pathologie ? La validité des DA était de 3 ans au moment de la réalisation de notre étude, mais depuis la loi Claeys Leonetti de 2016, elles n'ont plus de limite de validité [START_REF] Loi | du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie[END_REF]. Le contenu des DA dépend de la situation du patient au moment de leur rédaction, de sa pathologie, du contexte dans lequel il vit, et ces éléments vont évoluer dans le temps. Faut-il proposer systématiquement au patient dialysé la reconduction de ses DA quelques temps après des événements de vie ou de santé majeurs ? À l'inverse, en cas de troubles cognitifs qui s'aggravent, la limite de validité dans le temps était un obstacle à l'utilisation des DA. À la lumière de cette étude, il serait possible d'envisager de laisser l'évaluation de la nécessité de modifier les DA à l'appréciation du patient et du médecin référent.

La législation

Une limite de ce travail est justement liée à l'évolution de la législation. Ce travail a été réalisé sous l'application de la loi Leonetti de 2005 [START_REF] Loi | 370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie[END_REF]. Les DA étaient alors consultatives et leur validité limitée à 3 ans. Avec la loi Claeys Leonetti de 2016, elles ne sont plus limitées dans le temps et sont contraignantes [START_REF] Loi | du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie[END_REF]. Peut-être que certains patients auraient agi différemment dans ce nouveau contexte. Pour les 2 patients à qui nous avons posé la question, il semblait évident qu'au regard de la qualité de l'échange provoqué par le processus d'écriture des DA, le respect de leur volonté par le médecin était acquis.

Conclusion

La réalisation de DA ne peut être imposée au patient qui, informé, reste libre de formuler cette démarche. Fruit d'un processus évolutif, elles sont un outil pour aborder les questions de fin de vie, élaborer un parcours de soins et permettre un cheminement au patient et aux soignants. Un nombre, certes limité, de patients ont souhaité donner suite à la proposition de les rédiger. Cependant, la faisabilité de cette rédaction réside en l'équilibre à trouver entre la simplicité de mise en oeuvre et l'assurance qu'elles soient l'expression de la volonté du patient lors de leur mise en oeuvre, ce qui nécessite une grande implication du médecin pour accompagner le patient tout au long de cette démarche.

Conflit d'intérêt : aucun

3.4. Questionnaire destiné aux patients

  

	Les patients ont reçu un questionnaire court afin d'évaluer la qualité du document
	d'information, l'intérêt pour cette démarche et les raisons de non-participation pour les
	patients n'ayant pas réalisé leurs DA.
	Les documents (information, formulaire d'aide à la rédaction) ont été réalisés à partir du
	texte de loi définissant les directives anticipées [2] et du retour des questionnaires
	soignants, et sont adaptés après l'inclusion et les entretiens des 3 premiers patients.
	Le formulaire contient :
	• l'identité du patient ;
	• ses valeurs personnelles ;
	• ses souhaits spécifiques (en cas d'événements aigus, d'évolution d'une pathologie
	associée, de traitement de la douleur, de thérapeutiques invasives) ;
	• la signature.
	Pour chaque item, le patient peut répondre par oui ou non, et a également la possibilité de
	mettre un texte libre.
	Un groupe de soignants « référents DA » a été mis en place sur la base du volontariat
	(2 infirmières diplômées d'État, 2 aides-soignantes et 1 psychologue) après la première
	étape (questionnaire soignants), en coopération avec les néphrologues impliqués. Ses
	missions impliquent :
	• de sélectionner des patients à qui proposer l'information ;
	• de valider la notice d'information et des formulaires d'aide à la rédaction ;
	• de choisir un mode de conservation des DA ;

• de répondre aux questions des patients et participer aux entretiens.

4. Résultats

4.1. Le questionnaire soignant

Le questionnaire a été distribué à tous les professionnels de l'unité d'hémodialyse. Dix-neuf professionnels ont répondu (40 % des questionnaires remis) : 6 aidessoignant(e)s, 8 infirmier(ère)s, 3 médecins, 1 psychologue et 1 secrétaire. Les circonstances de rédaction et les circonstances d'utilisation des directives anticipées sont « peu connues » (respectivement par 58 et 68 % des professionnels) et « pas du tout connues » par 20 % d'entre eux. Aucun soignant n'avait rédigé de directives anticipées pour lui-même ou avec un proche.

  Nous avons choisi de rédiger notre propre formulaire de DA adapté aux patients d'hémodialyse. En effet, des DA spécifiques à la pathologie sont plus pertinentes. La partie « libre » est indispensable pour laisser au patient la possibilité de se présenter au travers de son vécu, ses croyances, son entourage, et ainsi de justifier par avance ses préférences en matière de fin de vie. Elle permet de faciliter l'interprétation des choix thérapeutiques, d'éclairer la décision médicale, mais aussi d'aider les proches à comprendre les décisions de fin de vie prises par leur parent, indépendamment du spectre de la technicité médicale, comme cela avait été proposé au préalable[START_REF] Prommer | Using the values-based history to fine-tune advance care planning for oncology patients[END_REF]. Cependant, plusieurs patients n'ont pas rédigé cette partie, ou en termes factuels très peu développés, alors qu'ils l'avaient facilement évoqué à l'oral, ce qui semble dommageable car cette partie constitue certainement le coeur de la validité des DA. La rédaction d'une annexe par le médecin, rendant compte de la teneur des échanges, pourrait pallier cet écueil. Les DA seraient alors le fruit d'une construction conjointe du patient, de son entourage et du médecin. La partie concernant la mise en place de traitements spécifiques impose, pour être recevable, une forte contextualisation. La participation du médecin, qui doit aider à la pertinence des choix thérapeutiques vis-à-vis du contexte médical, est cruciale pour élaborer cette partie et faciliter ensuite leur respect. De nombreux formulaires, dont le formulaire français officiel de la Caisse primaire d'Assurance maladie (CPAM), proposent une liste de mesures thérapeutiques énumérées sans aucune explication, auxquelles il faut répondre par « oui », « non » ou « ne sait pas » ; or l'absence totale d'explications rend ce type de formulaire peu pertinent

Tableau 1 Contenu des directives anticipées (n = 8)

LAT : limitation et arrêt des traitements