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Résumé

La dialyse a domicile, représentée par I’hémodialyse et la
dialyse péritonéale, peut apporter de nombreux bénéfices
aux patients atteints d’insuffisance rénale chronique
terminale, particulierement en termes de confort, de qualité
de vie et d’autonomie. Cependant son utilisation reste
marginale en France, avec une répartition inhomogene
sur le territoire. Nous avons réalisé une enquéte nationale
frangaise aupres des néphrologues pour évaluer les freins au
développement de la dialyse a domicile. Apres analyse des
réponses des 230 néphrologues ayant participé a I’étude,
les principaux obstacles au développement des deux
techniques ont été identifiés et classés selon leur taux de
déclaration. Les freins majeurs qui ressortent de I’enquéte
sont : le manque de médiatisation aupres du grand public,
un défaut de reconnaissance des infirmicres spécialisées
dans ces techniques, le nombre limité de structures
pratiquant la dialyse a domicile, et les difficultés relatives a
I’information pré-dialyse. Les freins spécifiques a la dialyse
péritonéale déclarés sont : les difficultés de prise en charge
en Soins de suite et de réadaptation (SSR), la crainte d’une
épuration insuffisante et les difficultés liées a 1’abord de
dialyse. Concernant I’hémodialyse a domicile (HDD), les
freins portent sur la peur de I’autoponction et la nécessité
d’une tierce personne. Cette étude permet d’identifier les
représentations des néphrologues sur les freins majeurs au
développement de la dialyse a domicile pour développer
des pistes de réflexion pour sa promotion, tant sur le plan
de la formation, de la reconnaissance institutionnelle, que
de la nécessaire évolution reglementaire.

Mots clés : hémodialyse a domicile, dialyse péritonéale
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Abstract

Home dialysis, which includes peritoneal dialysis and home
hemodialysis, offers many benefits to patients with Chronic
Kidney Disease, including comfort, quality of life and
autonomy. However, its use is marginal in France, with an
inhomogeneous distribution on the territory. We conducted
a French national survey of nephrologists to assess barriers
to the development of home dialysis. After analyzing
the responses of the 230 participating nephrologists, the
main barriers to the development of both techniques were
identified and ranked according to their reporting rate.
The main obstacles that emerged from the survey were:
the lack of information of the general public, the lack
of acknowledgement of the nurses specialized in these
techniques, the limited number of structures practicing
home dialysis and the difficulties about dialysis techniques
information process. Specific difficulties reported with
peritoneal dialysis include: difficulties for patients to access
to rehabilitation care units, fear of inadequate dialysis dose
and difficulties related to the dialysis catheter. Concerning
home hemodialysis, the barriers concern the fear of self-
canulation and the need for another person at home. This
study helps to identify the perceptions of nephrologists on
the main barriers to the development of home dialysis in
order to show the best ways to promote it, both in terms
of training, institutional acknowledgement and necessary
regulatory changes.

Keywords : home hemodialysis, peritoneal dialysis
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INTRODUCTION

En France, le traitement de la maladie rénale chronique
terminale repose sur une offre diversifiée dont le pivot
central est la transplantation rénale. Néanmoins, la pénu-
rie d’organes rend la transplantation préemptive incer-
taine et de nombreux patients présentent des contre-in-
dications, rendant nécessaire le traitement par dialyse.
On peut opposer schématiquement la dialyse en struc-
ture de soins et la dialyse a domicile. Celle-ci repose sur
deux techniques distinctes, la dialyse péritonéale (DP)
et I’hémodialyse & domicile (HDD). Différentes modali-
tés ont été développées pour chacune de ces techniques
afin de proposer un éventail large et modulable en fonc-
tion des aptitudes et du mode de vie de chaque patient.
La DP peut étre utilisée selon un mode continu ambu-
latoire (DPCA) ou automatisé (DPA). L’hémodialyse
peut étre prescrite selon des modalités conventionnelles,
nocturnes et/ou quotidiennes. Malgré ce vaste panel et
des atouts reconnus en termes de qualité de vie'?, I’uti-
lisation de la dialyse a domicile reste limitée en France,
comme en témoignent les chiffres du dernier rapport an-
nuel du Réseau épidémiologique et information en né-
phrologie (REIN) 20166. Parmi les patients prévalents
en dialyse, 6.3% sont en DP et seulement 0.8% sont en
HDD. Pourtant, les études comparant ces techniques
avec I’hémodialyse conventionnelle, ont confirmé leur
séeurité?, leur efficacité®® et leur bénéfice sur la qualité
de vie'™!?, Iorientation vers la dialyse & domicile et sa
mise en ceuvre nécessitent un accompagnement indivi-
dualisé par le néphrologue et I’équipe soignante. Ainsi,
la promotion de la dialyse a domicile passe par une im-
plication forte des acteurs médicaux et para-médicaux,
afin de rendre le traitement accessible aux patients'®. Les
prérequis sont d’une part la formation des infirmieres
spécialisées'*!> et des médecins et d’autre part la mise
au point d’un programme d’information prédialyse dont
la qualité a un impact majeur sur I’orientation des pa-
tients vers 1’une ou ’autre des modalités proposées'®-8,
De nombreux freins peuvent étre a 1’origine du faible
développement de la dialyse a domicile en France, mais
I’hétérogénéité d’utilisation de ces techniques sur le ter-
ritoire montre que ces freins peuvent étre atténués®!*2,
C’est le cas par exemple en Franche-Comté, ou la DP
représente 19,.9% des patients dialysés. L’identification
des freins au domicile n’est pas une démarche nou-
velle?'?, mais face a I’inertie des chiffres, il parait né-
cessaire de mieux les identifier et de les prioriser afin de
guider de futures actions. Ainsi, avec 1’aide de la Société
Francophone de Néphrologie Dialyse et Transplanta-
tion (SFNDT) et du Registre de Dialyse Péritonéale de
Langue Frangaise (RDPLF), le Club des Jeunes Néphro-
logues (CJN) a conduit une enquéte nationale aupres
des néphrologues pour identifier les facteurs que ceux-ci

pensent associés a la moindre utilisation des techniques
de dialyse a domicile en France.
MATERIELS ET METHODES

Nous avons mené une enquéte de pratique aupres
des néphrologues travaillant en France. Un groupe de
membres du CJN a congu un questionnaire, qui explo-
rait différents axes de freins potentiels : les freins li€s a
la maitrise et a la perception des techniques, les freins
psycho-sociaux et liés aux patients, les freins liés a
I’abord de dialyse et les freins organisationnels liés a
I’infrastructure et a la logistique.

Le questionnaire était disponible sur le site du CJIN,
et a été envoyé via les listes de diffusion du CJN, du
RDPLF et de la SFNDT, ainsi que via les réseaux so-
ciaux. Quelques centres ont également recu des exem-
plaires papier a remplir. L’enquéte a eu lieu entre le 22
janvier et le 26 mars 2019.

Seules les réponses de néphrologues titulaires d’une
theése étaient prises en compte. Les réponses ont été stra-
tifiées en 2 groupes, selon le niveau d’expertise déclaré
du répondant pour les techniques de domicile.

Les variables qualitatives ont été décrites par leur fré-
quence et leur pourcentage. Les variables quantitatives
ont été décrites par leur moyenne et leur écart-type..

RESULTATS

Les néphrologues répondants

Nous avons obtenu 230 réponses, 55% des néphro-
logues participants étaient des femmes. L’age médian
était de 42+11 ans. En majorité, les néphrologues ré-
pondants travaillaient au sein d’un centre hospitalier gé-
néral (figure 1A). Tous les statuts étaient représentés :
40% étaient praticiens hospitaliers, 7% praticiens hospi-

[A] e
D e Hospitalo
Libéral internat 9% o
18%
PH
Association 40% Libéral
21% Associatif 44%

[<]

Mixre
41%

Nephrologie
clinique 18%

Transplantation
5%

Dialyse
36%

Figure 1: Répartition des répondants selon leur milieu
d’exercice (A), leur statut (B), et leur domaine d’activité (C).
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talo-universitaires, 9% en post-internat, les 44% restants
étaient les néphrologues associatifs ou libéraux (figure
1B). Les modalités d’exercice étaient préférentiellement
centrées sur la dialyse dans 36% des cas, sur la transplan-
tation rénale pour 5% des cas, et sur la néphrologie cli-
nique dans 18% des cas (figure 1C). Les 41% restants
considéraient avoir une activité mixte. Les réponses au
questionnaire provenaient de 1’ensemble du territoire,
avec une répartition assez homogene. La majorité des
néphrologues ayant répondu s’estimaient compétents en
DP (62%), contrastant avec I’HDD (34%) (figure 2A).
La trés grande majorité des néphrologues ayant répondu
au questionnaire avaient acces aux deux techniques de
dialyse a domicile, la DP étant plus fréquemment dis-
ponible que 'HDD (83% versus 68%) (figure 2B), mais
seule une minorité a bénéficié d’une formation initiale
adéquate (22%), alors que 72% déclaraient avoir besoin
d’une formation complémentaire pour suivre des pa-
tients en dialyse a domicile. Pour une grande majorité
des néphrologues ayant participé, les deux techniques de
dialyse a domicile sont systématiquement proposées aux

90%

o 90%
80%
70% 64% 62% 70%
60% 60%
50% :;l;n 50%
40% 3% 34% 40%
30% 30%
20% 20%
10% 10%
0% 0%

Novice Confirmé DP HDD

Figure 2: A/ Répartition des répondants selon leur expertise
en dialyse a domicile (auto-évaluation).

B/ Disponibilité des deux techniques de domicile pour les
néphrologues participant au questionnaire.

méconnaissance grand public
Refus d'autonomie (patients)
Programmes d'Orientation
Difficulté a transférer les patients
Nombre de structures limité
Reconnaissance IDE domicile
Effectif paramedical

Effectif médical

0% 10% 20%  30%

patients pendant leur parcours d’orientation pré-dialyse
(97% pour la DP et 80% pour I’HDD). La DP aussi bien
que I’HDD, bénéficie d’une forte confiance de la part
des néphrologues interrogés, comme en témoignent les
échelles d’évaluation de I’efficacité (score moyen de
8.6/10 pour la DP et 9.1/10 pour ’'HDD), de la sécurité
(score moyen de 9/10 pour la DP et 8.2/10 pour ’'HDD)
et du service rendu aux malades (score moyen de 9/10
pour la DP et 8.9/10 pour ’'HDD) (Figure 3).

Les freins

Parmi les facteurs communs aux deux techniques et
associés a un moindre développement du domicile, la
méconnaissance de la dialyse a domicile par le grand
public (82%), le manque de reconnaissance du role des
infirmieres de dialyse a domicile (67%), le nombre li-
mité de structures (63%) et le refus d’autonomie de la
part des patients (58%) sont ceux qui réunissent le plus
de voix. Le manque de standardisation des programmes
d’orientation est souligné par 55% des répondants, et
51% considerent la difficulté a transférer les patients

=DP mHD
N
. o 2 2
< 2 -
‘ 06 ‘ ‘
| |
| |
EFFICACITE SECURITE SERVICE RENDU

AU MALADE
Figure 3: Niveau de confiance moyen dans les techniques
de domicile, en termes d’efficacité, de sécurité et de service

40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

®Qui ®Non =NSP

Figure 4: Freins communs aux deux techniques de domicile
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dans une structure habilitée comme problématique (Fi-
gure 4).

Les principaux freins liés a la maitrise et a la per-
ception des techniques de DP et d’HDD rapportés par
les néphrologues étaient 1’angoisse du médecin pour le
traitement fait hors structure (DP=13% ; HDD=28%),
une prise en charge lourde pour les soignants (DP=38%
; HDD=40%) et une formation médicale insuffisante
(DP=30% ; HDD=43%). Le manque de recommanda-
tions sur lesquelles s’appuyer semble étre un frein spé-
cifique de 'HDD (HDD=27% ; DP=11%), alors que
le risque de sous-dialyse est considéré étre un obstacle
essentiellement pour la DP (DP=28% ; HDD=10%) (Fi-
gure 5).

Angoisse du médecin (domicile)
Prise en charge lourde (soignants)
Peu de patients éligibles

Peu de protocoles en libre acces

Peu de recommandations

|

Risque de sous-dialyse 10%

Complications difficiles a gérer 7%
5%

S
S

15%

Trop de complications

F

10%
. - 6%

Difficulté de prescription 5%

12%

Manque de confiance dans la technique 15%

Formation médicale insuffisante
0% 10% 20%

=HDD = DP

|

28%

|

27%

28%

e

40%

30%

Figure 5: Freins liés a la maitrise et a la perception des techniques

Peur de la ponction ou des soins de KT
Difficulté de prise en charge en SSR
Reconnaissance insuffisante des soins IDE
Formation IDE libérale difficile

Refus de la technique (patient et entourage)
Problémes logistiques (patient)
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Patients peu autonomes
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Figure 6: Freins liés aux patients “HpD =pp
45%
40%
35%
30%
25%

31% 31%
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27%

20%
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10%
5%
0%

10%

40%

4%
|

Pour 73% des répondants le refus de la DP ou de
I’HDD par le patient et/ou son entourage, ainsi que
les problemes logistiques de mise en ceuvre sont des
obstacles au développement du domicile. En HDD, le
manque d’autonomie (84%) et la peur de la ponction
(76%), sont particulierement mis en avant. La difficulté
de prise en charge de ces patients traités par HDD ou
DP en soins de suite et de réadaptation est également
problématique pour la majorité des néphrologues ayant
répondu (DP=71% ; HDD=52%) (Figure 6).

La gestion de la voie d’abord de dialyse peut, elle
aussi, devenir un obstacle, principalement dans le cadre
de la DP, en ce qui concerne I’implication du chirurgien
poseur de cathéters (31%), la formation du chirurgien

40%
8%

65%

29%

43%

50% 60% 70%

76%

529
1%

(=)
I
N

3%
73%

73%
73%

65%
52%

40% 8%
o
50% 60% 70%

80% 90%

42%

|7%

33%

Implication du Formation du Délai création  Difficultés Difficultés liées Réticences
chirurgien chirurgien abord de relativesa  au Buttonhole  baignades
dialyse I'anesthésie
Figure 7: Freins liés a ’abord de dialyse EDP =HD
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(31%), le délai de création de I’abord (28%) et les diffi-
cultés relatives a 1’anesthésie (27%). Les restrictions en
matiere de baignade sont également un frein a 1’orien-
tation vers la DP pour 42% des néphrologues interro-
gés. L'utilisation du «Buttonhole», sensé faciliter et sé-
curiser I’auto-ponction, n’est cependant pas la solution
idéale pour I’'HDD, il est méme désigné comme problé-
matique par 33% des répondants (Figure 7).

Enfin, en ce qui concerne les facteurs liés a ’in-
frastructure et a la logistique, la nécessité d’avoir une
tierce personne pour chaque séance d’HDD est un obs-
tacle pour 79% des néphrologues. L’aspect financier ne
semble pas étre un facteur limitant le développement
de la dialyse a domicile, tant pour le néphrologue, que
pour les établissements de soins (Figure 8).

L’opposition des résultats obtenus avec les médecins
pratiquant ou non la dialyse a domicile met en évidence
des écarts de perception sur certains freins. Pour les né-
phrologues non pratiquants, le faible nombre de struc-
tures, le manque de formation et les difficultés relatives
a la gestion des situations d’urgence sont ressenties
comme beaucoup plus pénalisantes (Figure 9).

DISCUSSION

Dans ce travail, nous avons cherché a offrir la pos-
sibilit¢ aux néphrologues, quelles que soient leurs
modalités d’exercice, de s’exprimer sur les freins ren-
contrés pour orienter les malades insuffisants rénaux
vers la dialyse a domicile. En effet, ces modalités de
dialyse sont sous-utilisées en France, comparativement
aux autres pays' (15 a 21% d’utilisation au Dane-
mark, Norvege, Royaume-Uni...), malgré des avan-
tages multiples. Ce premier objectif est atteint, puisque
tous les types de structures et statuts sont représentés,
et que la répartition géographique des répondants est
assez homogene. On observe néanmoins un probable
effet-centre, puisque 1’accessibilité annoncée par les
répondants aux techniques de domicile contraste for-
tement avec la prévalence des patients dialysés & do-
micile au niveau national. Les principales limites de

ce travail sont liées au format, a savoir une enquéte de
participation libre et diffusée par internet. D’une part,
ce mode de diffusion peut avoir induit un biais de sélec-
tion selon I’age des répondants, nos ainés pouvant étre
parfois moins a 1’aise avec 1’outil informatique, ce qui
semble corroboré par 1I’age médian de 42 ans chez les ré-
pondants. D’autre part, la libre participation a manifes-
tement apporté a la fois un effet centre, et probablement
une sélection des néphrologues par leur affinité envers
ces techniques si I’on en croit les chiffres relatifs a I’in-
formation et ’orientation vers le domicile. Néanmoins,
on peut imaginer que ce sont justement ces néphrologues
qui ont la meilleure connaissance du terrain et des obs-
tacles relatifs a I’orientation vers la dialyse a domicile.
Enfin, le questionnaire posait des questions fermées, sur
une liste définie d’obstacles potentiels, avec le risque de
méconnaitre certains freins.

Les freins rapportés dans cette étude sont nombreux,
et peuvent varier selon la technique considérée. L’un des
objectifs de ce travail est de hiérarchiser les freins, afin
d’identifier les plus problématiques aux yeux des né-
phrologues et permettre une réflexion sur des réponses
pertinentes. Il convient donc essentiellement d’identi-
fier des facteurs modifiables. Ainsi, on peut identifier un
socle d’obstacles a la dialyse a domicile communs aux
deux techniques (DP et HDD). Ce sont le manque de
médiatisation aupres du grand public, le manque de re-
connaissance des infirmieres spécialisées dans ces tech-
niques, le nombre limité de structures, et les difficultés
relatives a I’information pré-dialyse. On observe égale-
ment des freins spécifiques a la DP, tels que les difficul-
tés de prise en charge en SSR, la crainte d’une épuration
insuffisante et les difficultés liées a 1’abord de dialyse.
Concernant I’HDD, on retient principalement la peur
de I’auto-ponction et la nécessité d’une tierce personne,
impliquant une autonomie importante et probable-
ment responsable du manque de patients éligibles. Ces
freins sont bien connus des néphrologues, et I’on peut
ici prendre la mesure du probléme qu’ils représentent.
Concernant la peur de 1’auto-ponction, il serait intéres-
sant de mesurer sa prévalence réelle chez les patients. En
effet, les néphrologues ne doivent pas censurer la propo-
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. 32%
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sition de ’HDD aux patients en projetant leurs propres
craintes et doivent mettre en ceuvre les conditions néces-
saires a rassurer les patients car les complications liées
aux auto-ponctions sont rares dans la littérature***- Les
difficultés rapportées a propos de I’utilisation de la tech-
nique du «buttonhole» sont en revanche bien décrites
dans la littérature, avec notamment un risque accru de
complications infectieuses, et des complications méca-
niques inchangées®. Il faut noter également qu’il existe
des besoins spécifiques de formation pour les néphro-
logues qui ne pratiquent pas la dialyse a domicile. En
revanche, ce sondage apporte également des €léments
positifs, comme la confiance que placent les néphrolo-
gues dans les deux techniques de domicile en termes de
sécurité et d’efficacité.

Une remarque particuliere doit &tre faite sur le refus
émis par les patients ou leur entourage. Il est difficile ici
de tirer de conclusion, mais ces réponses invitent a se
questionner sur la maniere dont sont construits les pro-
grammes d’information pré-dialyse, les acteurs de ces
programmes, les personnes qui en bénéficient (patients,
entourage...), et le niveau d’assistance qui peut étre pro-
posé aux patients'¢*"?. Un travail coopératif avec les as-
sociations de patients pourrait aider a adapter le discours
et développer les outils afin de valoriser et promouvoir
la dialyse a domicile. De nombreux atouts sont en effet
a mettre en avant, tels que la flexibilité de la dialyse, la
possibilité de dialyse nocturne, la réduction voire 1’ab-
sence de temps de transport, la réduction du temps de
récupération post-dialyse, et I’amélioration globale de la
qualité de vie**. Les difficultés d’acces aux SSR, liées
a la charge en soins dans ces structures, sont également
une entrave pour la continuité des soins de ces malades,
surtout lorsqu’ils sont traités par dialyse péritonéale. La
création d’une filiere avec ces structures de soins pourrait
permettre de garantir la continuité des soins en dialyse,
en formant et en sensibilisant le personnel mais aussi les
directions d’établissement. Une autre piste pourrait étre
I’adaptation réglementaire pour permettre 1’intervention
d’infirmieres libérales en SSR, a I’instar de ce qui a été
mis en place pour les Etablissements d’hébergement

pour personnes agées dépendantes (EHPAD). Ces dif-
férents points ont récemment fait 1’objet de propositions
concretes aux tutelles, via le livre blanc de la dialyse a
domicile proposé par la SENDT?!,

CONCLUSION

Il ressort de cette enquéte que de nombreux obsta-
cles modifiables pénalisent encore 1’acces a la dialyse
a domicile, quelle que soit la technique considérée.
L’information du grand public, mais aussi I’informa-
tion précoce des patients et de leur entourage sont des
éléments cruciaux pour favoriser le choix de ces solu-
tions thérapeutiques, conjointement aux programmes
d’accompagnement vers la transplantation. Les compé-
tences spécifiques des infirmier(e)s intervenant dans les
programmes d’orientation et de formation a la dialyse a
domicile doivent étre reconnues et valorisées, pour en
améliorer la qualité. Les obstacles d’ordre réglementaire
(tierce personne, ponction de fistule par les IDE libé-
rales, SSR), doivent également étre levés.
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