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Résumé

Introduction : L'état des lieux de la prise en charge de la maladie rénale chronique avant
le déploiement du forfait-parcours des patients est important a connaitre pour permettre
d’en mesurer I'impact a terme.

Patients et méthodes : Nous avons décrit la prise en charge en néphrologie sur 3 ans de
2835 patients ayant une maladie rénale chronique modérée a sévere, suivis dans la
cohorte CKD-REIN entre 2013 et 2019, et son adéquation au référentiel de la Haute
Autorité de santé en vigueur sur la période.

Résultats : Le nombre moyen de consultations néphrologiques des patients (A4ge moyen
67 ans ; 65 % d’hommes ; 43 % de MRC stade 4 ou 5) augmentait de 1,1 a 2,7 par an, du
stade 3A au stade5 de la maladie rénale chronique. Aux stades3B, 4 et5,
respectivement 84, 63 et 33 % des patients avaient le nombre minimum de consultations
de néphrologie recommandé par la Haute Autorité de santé. Au stade 4 ou 5 de la maladie
rénale chronique, seuls 34 et 40 % des patients, respectivement, avaient bénéficié de
consultation diététique, et 33 et 54 % avaient recu des informations sur les options de
traitement. Le délai moyen d’attente pour une premiére consultation de néphrologie était
plus long (60 vs 45 jours), et leur durée moyenne plus courte (30 vs 38 a 40 minutes) en
CHU comparé aux centres hospitaliers et aux établissements privés.

Conclusion : L’écart important constaté entre les pratigues réelles et les
recommandations témoigne des limites des ressources humaines et des organisations
dans la prise en charge de la maladie rénale chronique en néphrologie, pour lesquelles
des avancées sont attendues avec le financement au forfait.

Mots-clés

Insuffisance rénale
Maladie rénale chronique
Parcours de soins
Pratique clinique
Prévention

Santé publique

Abstract

Background: To be able to assess the impact of the bundled payment system on real-life
management of patients with chronic kidney disease, an overview of patient-care
management before its implementation is needed.

Patients and methods: We describe patterns of nephrology care over 3years in
2835 patients with moderate to severe chronic kidney disease, who were followed-up from
2013 to 2019 in the CKD-REIN cohort study. Compliance with health authority guidelines
during this period is also studied.

Results: At baseline, patients’ mean age was 67 years, 65% were men, and 43% had
chronic kidney disease stage 4 or 5. The mean number of nephrology visits increased from
1.1 to 2.7 per year, from chronic kidney disease stage 3A to stage 5. The minimum
number of nephrology visits as recommended by health authorities was achieved in 84%,
63%, and 33% of patients with chronic kidney disease stages 3B, 4, and 5, respectively. In
chronic kidney disease stages 4 and 5, only 34% and 40% of patients had seen a dietitian,
and 33% and 54% had received information about treatment options, respectively. The
average waiting time for a first appointment with a nephrologist was longer, 60 days and its
duration shorter, 30 vs 38 to 40 minutes, in university hospitals compared with non-
university hospitals and private clinics.

Conclusion: The significant gap between received and recommended care reflects
human resources and organizational limits in chronic kidney disease management in the
nephrology setting. Improvements with bundled payment are expected.
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1. Introduction

Au sein des maladies chroniques, la maladie rénale chronique (MRC) occupe une place a
part et ce, pour plusieurs raisons :

* une croissance épidémiologique continue dans le monde [1] et en France [2] ;

* 'absence de progrés notable en prévention secondaire ;

* la charge de soins et le col(t des traitements de suppléance (dialyse et greffe rénale),
exorbitants pour de nombreux pays ;

* la possibilité de développer une approche stratégique pour contréler I'impact sur les
populations et les systémes de santé [3].

Les causes, ou les facteurs favorisants, de cet état de fait ont été décrits de longue date.
Outre le vieillissement de la population, et I'épidémiologie du diabéete, nous connaissons :

* 'influence néfaste d’un adressage tardif en néphrologie [4] ;

* le réle de l'hypertension, de la protéinurie et d'une alimentation inadaptée sur
'aggravation de l'insuffisance rénale ;

* l'influence d’'une prise en charge inadaptée sur le pronostic [5,6].

Les mesures recommandées depuis 2012 pour ralentir la progression de la MRC sont loin
d’étre appliqguées de facon optimale [7,8]. Ces facteurs concourent a une stagnation
anachronique des conditions d’entrée en traitement de suppléance, et a un déséquilibre
d’orientation vers les traitements les plus contraignants et les plus colteux.

Dans le contexte actuel ou I'on connait les traitements capables de ralentir la progression
[7] et ou I'on sait prédire avec une certaine précision le risque d’évolution vers le stade de
suppléance [9], les progrés attendus relevent du repérage des patients a risque
(populations a risque, stade =3B, ou progression rapide) et de I'amélioration de
'organisation des soins. Etant donné la complexité de la MRC (notamment en raison du
risque cardiovasculaire associé) [10], seule une prise en charge pluri-professionnelle
coordonnée et planifiée permet de déployer une approche multifactorielle efficiente [7], et
qui le reste méme aux stades avancés de la maladie [11].

La notion de parcours de soins se propose depuis quelques années de répondre a ces
attentes, mais il ne faut pas en méconnaitre les contraintes organisationnelles, qui ne
peuvent étre surmontées par les professionnels sans la reconnaissance du temps et des
compétences consacrés spécifiquement a ce parcours [12,13]. Ce qui est I'objet des
dispositions du plan Ma Santé 2022, qui portent des modalités innovantes de financement
forfaitaire de la prise en charge de la MRC stades 4 et 5 [14].

La cohorte Chronic Kidney Disease-Renal Epidemiology and Information Network (CKD-
REIN), dont les données ont été recueillies entre 2013 et 2019 sur 3033 patients, offre
ainsi une opportunité exceptionnelle d’établir un état des lieux de la prise en charge de la
maladie rénale chronique en néphrologie avant la mise en place des forfaits parcours
[15,16].

Ainsi, la présente étude a pour objectif principal de décrire la fréquence des consultations
néphrologiques et diététiques, ainsi que l'accés aux informations sur les options de
traitement de suppléance rénale au cours des 3 premiéres années de suivi de la cohorte.
Les objectifs secondaires sont d’identifier les ressources et I'organisation des structures
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offrant des soins néphrologiques, et de comparer la fréquence annuelle de consultations
néphrologiques, telle qu'observée en vie réelle, avec les recommandations émises par la
Haute Autorité de santé (HAS).

2. Matériel et méthodes

2.1. Type d’étude et participants

L’étude CKD-REIN est une cohorte prospective clinique réalisée dans 40 consultations de
néphrologie en France, représentatives géographiqguement et du point de vue du statut
juridique des établissements (publics, privés a but lucratif, et privés sans but lucratif). Au
total, 3033 patients atteints de MRC, de tout type anatomo-clinique et avec un débit de
filtration glomérulaire estimé (DFGe) < 60 mL/min/1,73 m? (ni dialysés, ni transplantés
rénaux) ont été inclus entre juillet 2013 et mars 2016 lors d’'une consultation de
néphrologie de routine, puis suivis annuellement pendant 5 ans. Les recommandations de
la HAS proposent un suivi minimal chez le néphrologue a partir du stade 3B de la MRC,
mais n’excluent pas la possibilité d’'un suivi néphrologique plus précoce. De ce fait, nous
avons inclus les patients au stade 3A de la MRC dans nos analyses.

Le protocole d’étude a été approuvé par tous les comités de réglementation, et les
patients ont signé un consentement éclairé. Des informations détaillées concernant le
protocole de I'étude, coordonnée avec I'étude Chronic Kidney Disease Outcomes and
Practice Pattern Study (CKDOPPS) [17], et les caractéristiques initiales des patients ont
été rapportées [15,18]. La cohorte CKD-REIN est enregistrée dans ClinicalTrials.gov
(NCT03381950).

2.2. Données collectées

2.2.1 Caractéristiques des participants

Les données socio-démographiques et cliniques des patients, y compris I'histoire de la
MRC, les facteurs de risque cardiovasculaire, les comorbidités ainsi que les résultats
biologiques ont été recueillis a partir des dossiers médicaux et d’un entretien réalisé par
des attachés de recherche clinique (ARCs) a l'entrée dans l'étude. L’hypertension
artérielle (HTA) a été identifiée dans les dossiers médicaux ou par la prise d’'un traitement
antihypertenseur. Le diabéte est quant a lui identifié par un diabéte déclaré ou la prise
d'un traitement antidiabétique, une HbA1c = 6,5 %, une glycémie a jeun =7 mmol/L ou
une glycémie non a jeun = 11 mmol/L.

2.2.2 Caractérisation du stade et suivi de I'évolution de la maladie rénale chronique

Le débit de filtration glomérulaire estimé (DFGe), en mL/min/1,73 m2, a été estimé avec la
formule CKD-EPI a partir des créatinémies mesurées en routine a l'inclusion et tout au
long du suivi. Les mesures de créatinémie réalisées dans les trois jours suivant un
épisode d’insuffisance rénale aigué ont été exclues. L’attribution du stade de la MRC,
selon les recommandations KDIGO 2012 [7], au cours d’'une année donnée est basée sur
la médiane des valeurs de DFG mesurées dans I'année. En I'absence de mesure dans
lannée évaluée (n =412 observations), la derniére valeur disponible a été utilisée. La
classification du déclin annuel du DFGe est fondée sur la différence entre les valeurs
médianes de DFGe obtenues aux années n et n + 1. Le déclin a été classé en accord
avec la HAS et considéré comme :

* physiologique si la différence est < 2 mL/min/1,73 m%an ;

* modéré si 2 2 et < 5 mL/min/1,73 m?/an ;

* rapide si 2 5 mL/min/1,73 m?/an.

De méme, l'albuminurie (ou la protéinurie) a été mesurée tout au long du suivi, sur
échantillon d’urine ou sur les urines de 24h. Le degré d’alouminurie a été défini par la
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valeur minimale identifiée dans I'année évaluée, et en cas de valeur manquante, par la
derniére valeur disponible. Nous avons analysé 'albuminurie en 4 catégories, selon les
recommandations KDIGO 2012 [19] (Supplément-Encadré 1) :

* A1 :normale ;

* A2 : modérée ;

* A3 : sévere ;

* A3 : néphrotique.

2.2.3 Evaluation du suivi néphrologique

Trois criteres ont été mesurés au cours des 3 premiéres années de suivi :

* le nombre de consultations en néphrologie ;

* le nombre de consultations en diététique ;

* l'information sur les options de traitement de suppléance en cas de défaillance rénale
(hémodialyse, dialyse péritonéale ou greffe rénale) recue lors de séances d’éducation
thérapeutique des patients.

Le nombre annuel de consultations néphrologiques et leurs dates ont été saisis par les
ARCs lors de chaque point annuel de suivi. La consultation néphrologique d’inclusion n’a
pas été comptabilisée dans notre analyse. Le nombre annuel de consultations
néphrologiques a été relevé a partir du lendemain de linclusion et sur trois années
consécutives. La fréquence des consultations diététiques et l'information recue sur les
traitements de suppléance rénale ont été renseignées chaque année par les patients sur
auto-questionnaire. Les participants ayant un suivi inférieur a un an, en raison du
démarrage d’un traitement de suppléance rénale, d’'un déceés, ou encore d'une censure,
ont été exclus de cette étude (n =198). En analyse de sensibilité, nous avons utilisé
comme indicateur le nombre annuel de créatinémies relevées a partir des dossiers
médicaux, sans restriction quant au prescripteur et au contexte de mesure (en ville, en
hospitalisation). Par ailleurs, les néphrologues ont complété un questionnaire visant a
décrire leurs pratiques de prise en charge de la MRC, et pour I'investigateur principal de
chaque site, a décrire les ressources disponibles dans leur établissement.

2.3. Analyses statistiques

Les structures ont été décrites selon leur type (centre hospitalier [CH], centre hospitalier
universitaire [CHU] et établissement privé [EP] regroupant les établissements a but lucratif
et non lucratif). Les caractéristiques des patients a linclusion l'ont été chez les
2835 participants pour lesquels les criteres de suivi néphrologique ont pu étre analysés.
Ces données sont exprimées en moyenne (+ écart-type [ET]), ou médiane (intervalle
interquartile [IIQ]) ou encore pourcentage, et comparées avec des tests ANOVA, Kruskal-
Wallis, ou du X2.

Les criteres de suivi néphrologique, incluant le nombre annuel de consultations
néphrologiques en classes (0, 1, 2, 3, 4, 2 5), celui des consultations diététiques (0, 1, 2,
> 2), et I'information sur les options de traitement de suppléance rénale (oui/non) ont été
évalués en pourcentage de personnes-années passées dans chaque stade de la MRC au
cours du suivi. Nous avons également estimé le pourcentage de personnes-année ayant
un nombre de consultations de néphrologie correspondant au suivi minimal préconisé par
la HAS [12] :

* au moins une par an au stade 3B de la MRC ;

* au moins deux par an au stade 4 ;

* au moins quatre par an au stade 5.

Ces pourcentages sont décrits séparément selon que les participants ont eu ou non un
événement dans l'année (initiation de la dialyse, greffe préemptive, décés ou sortie
d’étude). Chez les participants ayant débuté un traitement de suppléance rénale, la
description porte sur la période d’'un an précédant la date de 'événement. Ces critéres ont

Page 4 sur 12



également été évalués selon les 3 classes de déclin annuel du DFGe au cours des deux
années précédentes. Enfin, le nombre moyen annuel de consultations néphrologiques et
de mesures de créatinémie, ajusté sur les caractéristigues des participants et l'intervalle
de confiance, a été estimé avec un modéle mixte de Poisson, avec effet aléatoire sur les
participants et sur le centre.

Les analyses statistiques ont été effectuées avec le logiciel SAS® 9.4 (SAS Institute Inc.,
Cary, NC).

3. Résultats

3.1. Caractéristiques des patients

Les 2835 patients inclus étaient majoritairement des hommes et des retraités, et un sur
cing déclarait vivre seul. Les patients suivis dans les EP étaient plus agés que ceux suivis
dans les CH et les CHU, et inclus a un stade plus précoce de la MRC. Les patients suivis
dans les CH avaient, a I'inclusion, davantage de comorbidités et de facteurs de risque tels
gu’'une hypertension artérielle, un diabéte et une obésité, malgré une ancienneté de
diagnostic de la MRC plus faible (6 ans versus 8 ans dans les EP et les CHU) (Tableau 1).
Au total, 9 patients (3 %) avaient été inclus dans la cohorte lors de leur toute premiere
consultation néphrologique.

3.2. Caractéristiques de I'offre de soins globale en néphrologie

Sur les 40 centres CKD-REIN, 39 investigateurs ont retourné leur questionnaire complété
sur les ressources disponibles dans leur centre, et prés de 130 néphrologues ont répondu
a un questionnaire sur leur pratique (Tableau 2).

Les CHU assurent un nombre plus élevé de consultations, que ce soit en valeur absolue
ou rapportée au nombre de néphrologues par rapport aux CH et EP. Le nombre de
néphrologues consultants en valeur absolue comme en équivalent temps plein (ETP) est
plus élevé dans les CHU, tandis que le nombre de plages de consultations ouvertes par
ETP n’est pas sensiblement différent entre les différents types d’établissements. De ce
fait, les CHU offrent le nombre de loin le plus élevé de plages de consultations
hebdomadaires, et accueillent le plus grand nombre de patients différents. Rapportés au
nombre de consultations, les effectifs paramédicaux sont les plus faibles dans les CH, et
rapportés au nombre de patients différents, ils sont les plus élevés dans les EP. En termes
d’acces aux ressources, le délai d’attente pour un rendez-vous de consultation ne differe
pas significativement entre les EP et les CH. La durée moyenne d'une premiére
consultation est plus courte dans les CHU, alors que celle de suivi est plutdt comparable
entre les différents types de structures.

3.3. Suivi néphrologique, diététique et information sur les traitements de
suppléance

L’intensité du suivi néphrologique exprimée en nombre de consultations annuelles est plus
élevée aux stades plus avancés de la MRC (Tableau 3 ; Figure 1A). Il en est de méme
pour le suivi diététique (Figure 1B) et linformation sur les options de traitement de
suppléance (Figure 1C). Cependant, si I'on se référe aux recommandations de la HAS, il
apparait que 84 % des patients en stade 3B, 63 % en stade 4 et 33 % en stade 5
répondent aux préconisations d’'un suivi néphrologique minimal (Figure 1A). Le nombre
annuel de consultations néphrologiques selon la vitesse de déclin du DFGe a été relevé
chez 4018 personnes-année ayant un recul minimum dans la cohorte de 24 mois. Le
déclin médian était de -0,9 mL/min/1,73 m2 (1IQ -3,9; 1,9) dans la deuxieme année de
suivi, et de -1,4 (-4,0; 1,3) dans la troisieme année. On n’observe pas ou peu
d’intensification du suivi néphrologique et diététique, ou de l'information recue, chez les
patients ayant une vitesse de progression de la MRC plus rapide (Figure S1).
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Chez les patients ayant initié un traitement de suppléance rénale au cours du suivi, le
nombre de consultations de néphrologie dans I'année précédant le début de la suppléance
est plus élevé, atteignant les fréquences recommandées chez 100 % des patients au
stade 3B (n=7), 81 % des patients au stade 4 (n = 164), et 50 % au stade 5 (n = 139)
(Figure 2A). Le nombre de consultations diététiques reste cependant faible, puisque 55 et
42 % des patients, respectivement aux stades 4 et 5, ont rapporté ne pas en avoir
bénéficié au cours de I'année écoulée (Figure 2B). Pres de 62 % des patients au stade 5
disent avoir recu des informations sur les options de traitement, contre 37 % en stade 4
(Figure 2C).

En analyse multivariée, le nombre moyen de consultations en néphrologie est
significativement plus élevé chez les plus jeunes et en présence d’un diabéte, ainsi
gu’avec 'augmentation du stade de la MRC et de I'albuminurie, mais il ne differe pas selon
le sexe, le niveau d’étude, ou le type de structure (Tableau 3). Il est plus élevé en cas de
néphropathie glomérulaire ou de polykystose rénale. Le nombre moyen de consultations
en néphrologie est également lié au délai d’attente moyen pour une premiére consultation
néphrologique. En effet, il est de 2 consultations annuelles lorsque le délai d’attente pour
une premiére consultation est inférieur a 30 jours contre 1,5 pour un délai d’attente de
90 jours ou plus (p < 0,001) (Figure 3A). Des résultats similaires ont été observés dans les
analyses portant sur les mesures de créatinémie (Tableau S1, Figure 3B). Par ailleurs, les
mesures de créatinémie ont été prescrites par le néphrologue dans 64 % des cas, par un
autre meédecin (y compris le généraliste), dans 22 % des cas, et pendant une
hospitalisation dans 9 % des cas. Les conditions de prescriptions ne sont pas connues
pour 5 % des mesures. La corrélation entre le nombre des mesures de créatinémie et
celui des consultations néphrologiques est de 0,5.

4. Discussion

4.1 Apport de CKD-REIN dans le contexte de la mise en place du forfait

Depuis de nombreuses années, différentes études [2] et documents officiels (rapports de
la Cour des Comptes 2015 et 2020) ont souligné la faiblesse des politiques de prévention
et de prise en charge précoce de la MRC, conduisant une proportion élevée (30 %) et
étonnamment stable de patients a débuter le traitement de suppléance de fagon non
programmée, souvent en urgence, et parfois en service de réanimation [20]. Avec pour
conséquences un recours trop fréquent a un accés vasculaire invasif [21], une
prédominance de l'orientation initiale vers les méthodes de dialyse les plus lourdes, et
ayant un impact considérable sur 'autonomie et la qualité de vie des patients (sans parler
du retard a l'inscription sur une liste d’attente de transplantation et de la faible proportion
de greffes préemptives). Il est presque fastidieux de rappeler ces données bien connues,
qui ont alimenté notamment les travaux conduits dans le cadre des Etats Généraux du
Rein en 2013, et ont débouché fin 2019 sur la mise en place innovante et volontariste des
forfaits de prise en charge de la MRC stades 4 et 5, en vue de promouvoir la constitution
d’équipes multi-professionnelles dédiées et d’améliorer ainsi le parcours de soins des
patients [12], en particulier dans la phase de transition vers les traitements de suppléance.
Afin d’analyser objectivement I'effet de ces mesures, il était nécessaire de réaliser un état
des lieux de la prise en charge des patients MRC dans les années précédant leur
implémentation. Or, en 2011, en réponse a un appel doffres du Programme
Investissement d’Avenir (PIA) portant sur la constitution de grandes cohortes en France, le
projet de cohorte CKD-REIN porté par un groupe de néphrologues et d’épidémiologistes a
été retenu, conduisant au recueil, entre 2013 et 2020, sur 3033 patients, d’'un nombre
considérable de données [16]. Cette coincidence, qui n’est évidemment pas fortuite, est
une formidable opportunité pour la collectivité, d’autant que la cohorte a été constituée
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pour étre la plus représentative possible des établissements ayant une activité de
néphrologie et qui sont justement ciblés par la mise en place des forfaits parcours.

4.2 Offre de soins et prise en charge des patients MRC stades 3-5

Les résultats observés appellent plusieurs commentaires sur l'offre de soins et les
caractéristiques des patients d’'une part, et sur les modalités de la prise en charge d’autre
part. Il existe des différences en termes d’offre de soins entre les différents types
d’établissements, tant au plan quantitatif (effectifs des personnels et de la file active de
patients) que qualitatif (délais de rendez-vous...). Outre la taille des établissements, ces
différences sont aussi le reflet de la répartition des activités : I'activité des établissements
privés étant en moyenne plus orientée vers la dialyse, celle des établissements publics,
vers le diagnostic et le traitement des néphropathies et de la MRC non dialysée. Ce
constat est cohérent avec une moyenne d’age et une proportion de retraités plus basses,
et une proportion un peu supérieure de néphropathies glomérulaires. Cependant, un quart
des patients suivis dans les établissements privés ont un stade de MRC < 3A, ce qui ne
semble pas lié a la facilité a obtenir un rendez-vous de consultation, les délais étant
identiques a ceux des CH. Pour autant, le temps médical consacré a chaque visite de
patient MRC est remarquablement similaire.

Le nombre de consultations de néphrologie dans I'année est influencé par I'age, la nature
de la néphropathie, la présence dun diabéte, le stade de la MRC et le degré
d’albuminurie, ce qui apparait cohérent avec le risque évolutif et les possibilités
d’intervention. L’intensité de la prise en charge augmente avec le stade de la MRC, mais
reste en deca des recommandations de la HAS, surtout pour les stades avancés de la
MRC. Elle n’apparait pas influencée par la vitesse de progression classée selon les
criteres de ce méme référentiel. Si les recommandations de la HAS ne sont pas la
référence absolue de qualité de prise en charge en néphrologie, elles restent celles qui
s’appliquent au contexte frangais. Elles partagent des éléments avec d’autres
recommandations internationales, comme le seuil de 5 mL/min/1,73 m? pour définir une
progression rapide de la maladie avec les recommandations KDIGO de 2012. Elles en
différent également sur plusieurs aspects méthodologiques et de préconisations [13].

La relation inverse entre le nombre de consultations annuelles et le délai d’attente pour un
rendez-vous suggere que I'écart aux recommandations est en partie déterminé par la
saturation des consultations, indépendamment du type de structure. Dans notre étude, le
délai d’attente pour un rendez-vous a été approché d'aprés celui d’'une premiere
consultation néphrologique, déclaré par le néphrologue. L’évaluation de cette variable est
donc sensible a des erreurs de mesure pouvant entrainer une sous-estimation de la force
d’association entre le nombre de consultations annuelles et le délai d’attente pour un
rendez-vous. Dans la mesure ou la fréquence recommandée (4 visites par an au stade 5)
ne semble pas excessive au regard de la complexité de la prise en charge [10],
notamment dans la période de transition vers la défaillance rénale, ce constat interroge le
temps de néphrologue disponible pour le suivi ambulatoire des patients MRC, dont les
limites ont déja été décrites dans le rapport 2008-2009 de I'Observatoire national de la
démographie des professions de santé (ONDPS). On peut noter que la fréquence des
dosages de créatinine est associée aux mémes facteurs, avec un ratio dosages de
créatinine/consultations néphrologiques compris entre 1,19 (pour les patients au stade 5)
et 1,82 (pour les patients au stade 3A) : donc une augmentation de la fréquence avec le
stade, moins marquée pour les dosages que pour les visites, et un monitoring biologique
largement en dega des recommandations.

A c6té des consultations de néphrologie, les interventions complémentaires telles que les
consultations diététiques ou l'information sur les options de traitement ne font pas I'objet
de recommandations quantitatives. En outre, elles ne sont pas nécessairement tracées
dans les dossiers médicaux et leur analyse repose donc sur le recueil auprées des patients.
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Avec ces réserves en téte, force est de constater que la marge d’amélioration est
considérable :

* méme au stade 5, 60 % des patients n'ont pas eu de consultation diététique dans
année ;

* prés de la moitié déclare n’avoir pas recu d’'information sur les options de traitement ;

* la vitesse de progression semble avoir peu d’'influence sur l'intensité de ces composants
de la prise en charge (ce dernier constat pouvant toutefois étre expliqué par une
imprécision dans I'estimation du déclin du DFGe ou par le recours a d’autres types de
prises en charge que celle ambulatoire).

En revanche, mais c’est un peu tard, l'intensité des interventions est sensiblement plus
élevée dans l'année qui précéde linitiation du traitement de suppléance. Dans cette
période, I'amélioration est proportionnellement plus importante pour les consultations
diététigues et, logiquement, pour [linformation sur les options de traitement.
L’interprétation de la prise en charge chez les patients avec une MRC stades 3B et 4 qui
débutent la dialyse dans I'année est probablement trés différente de celle chez les patients
avec un stade 5. Davantage d’études sont ainsi nécessaires pour évaluer I'impact du
déclin du DFG, des comorbidités et de la survenue d’une insuffisance rénale aigué dans la
trajectoire de soins en néphrologie.

Ces données sont cohérentes avec les analyses issues du registre REIN [2] : le nombre
de consultations néphrologiques préalables au début de la suppléance a été renseigné
pour 58 % des patients. En hémodialyse, 18 % des patients n’ont pas eu de consultation
néphrologique préalable contre 3 % des patients en dialyse péritonéale. En hémodialyse,
41 % des patients ayant démarré en urgence n’ont pas eu de consultation préalable, mais
40 % ont eu 3 consultations ou plus. Ainsi, dans le registre REIN, parmi 4237 patients
ayant eu plus de 2 consultations préalables, 16 % ont démarré I'hémodialyse en urgence,
alors que parmi 2055 n’ayant eu aucune ou moins de 2 consultations préalables, 50 % ont
démarré I'hémodialyse en urgence. Ainsi, ce que l'on pourrait appeler un « suivi
néphrologique optimal » permet de limiter la prise en charge en urgence, mais sans
I'exclure complétement, probablement du fait de décompensations aigués.

4.3 Limites et forces de I’étude

Les principales forces de I'étude incluent la représentativité des eétablissements
participants, qui permet de généraliser les résultats observés a I'ensemble de la
population de patients suivis en néphrologie en France, ainsi que le nombre et la nature
des informations recueillies de fagcon prospective sur les ressources et les pratiques de
soins, vues par les professionnels et par les patients au stade modéré ou avancé de la
MRC.

L’étude a également un certain nombre de faiblesses. Le recrutement des patients a partir
des consultations de néphrologie ne permet pas de généraliser les résultats a I'ensemble
des personnes avec une MRC modérée ou avancée, dont certaines sont suivies par des
professionnels de ville. L’analyse repose sur les activités ambulatoires et il est possible
que les patients progresseurs ou a un stade avancé aient vu leur suivi complété par des
dosages de créatinine prescrits par d’autres médecins, en ville ou lors d’hospitalisations
entre les consultations de néphrologie, tel que reflété par le nombre plus élevé de ces
dosages par rapport aux consultations. Prées d’'un tiers des mesures de créatinémie
relevées dans I'étude ont été prescrites par un autre médecin que le néphrologue ou
pendant une hospitalisation, mais cette estimation est peut-étre sous-estimée du fait d’'un
recueil limité aux dossiers médicaux. De méme, si 'agenda des consultations annuelles
de néphrologie était recueilli de fagon exhaustive par les ARCs, le nombre de
consultations diététiques et linformation délivrée sur les options de traitements de
suppléance étaient rapportés par les patients de fagon rétrospective dans lauto-
questionnaire. Un biais de mémoire et une sous-estimation de ces services ne peuvent
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donc pas étre éliminés. De plus, bien que les données recueillies ou la distribution méme
des taches au sein des services ne permettent pas de faire la distinction entre les activités
infirmieres liées a la consultation et celles liées au service de néphrologie, le nombre
médian d’ETP infirmiére et aide-soignante selon le type de structure est déja un bon
indicateur global des ressources humaines respectives des différents catégories
d’établissement dont I'échantillon est représentatif nationalement. Par ailleurs, le faible
nombre d’établissements privés a but non lucratif répondant n’a pas permis de conduire
une analyse spécifique de leurs pratigues mais leurs caractéristiques organisationnelles,
au premier rang desquelles la liberté d’organisation, justifient pleinement de les analyser
avec les établissements privés a but lucratif par distinction aux établissements publics.
Enfin, I'attribution du stade de la MRC fondée sur la médiane des mesures de DFGe de
'année passée peut étre source d’erreur de classement.

5. Conclusions

Ces analyses réalisées a partir des données d’'une grande cohorte francaise sur la MRC
apportent des informations précieuses sur la réalité de la prise en charge des patients et
ce, avant la mise en place du forfait. L'impact des forfaits sur la prise en charge des
patients, a fortiori sur leur évolution, ne pourra étre analysé avant quelques années,
d’autant que le contexte épidémique actuel a sensiblement désorganisé le suivi des
maladies chroniques en limitant l'acces aux consultations et aux hospitalisations
programmées. De fagon générale, ces résultats montrent un écart important entre les
pratiques et les recommandations sur le parcours de soins des patients atteints de MRC
suivis en néphrologie. lls questionnent le temps des professionnels disponible pour les
activités ambulatoires et I'organisation d’équipes multi-professionnelles dédiées au sein
des établissements. Ce sont justement ces questions sur lesquelles les forfaits MRC
devraient favoriser des avancées devenues impératives.
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Figure 1. Suivi néphrologique annuel, selon le stade de la maladie rénale chronique.
A. Nombre de consultations de néphrologie dans l'année, renseigné dans le dossier
médical (sur 7277 personnes-année ayant un recul suffisant [minimum 12 mois]).
L’encadré noir et les chiffres a droite de la figure correspondent au pourcentage de
personnes-année ayant un nombre de consultations correspondant au suivi minimal
préconisé par la Haute Autorité de santé [12]. B. Nombre de consultations diététiques
dans lannée, rapporté par le patient. C. Information sur les options de traitement
rapportée par le patient sur auto-questionnaire (sur 4528 personnes-année ayant un recul
suffisant [minimum 12 mois] et ayant retourné I'auto-questionnaire). Dans B et C, « sans
réponse » correspond a des patients ayant retourné I'auto-questionnaire sans réponse a la
question posée.

PA : personnes-année

Figure 2. Suivi néphrologique dans I’année précédant l'initiation d’un traitement de
suppléance rénale (dialyse ou greffe rénale), selon le stade de la maladie rénale
chronique. A. Nombre de consultations de néphrologie dans I'année, renseigné dans le
dossier médical (sur 310 patients ayant un recul suffisant [minimum 12 mois] avant le
démarrage du traitement de suppléance). L’encadré noir et les chiffres a droite de la figure
correspondent au pourcentage de patients-année ayant un nombre de consultations
correspondant au suivi minimal préconisé par la Haute Autorité de santé [12]. B. Nombre
de consultations diététiques dans I'année, rapporté par le patient. C. Information sur les
options de traitement rapportée par le patient sur auto-questionnaire (sur 147 patients
ayant un recul suffisant [minimum 12 mois] et ayant retourné I'auto-questionnaire). Dans B
et C, « sans réponse » correspond a des patients ayant retourné I'auto-questionnaire sans
réponse a la question posée.
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Figure 3. Nombre annuel ajusté* de (A) consultations de néphrologie et (B) mesures
de créatinémie, selon le délai d’attente moyen pour une premiére consultation tel
que rapporté par le néphrologue.

* Modéle mixte de Poisson ajusté sur le sexe, I'age, le niveau d’études, le stade de la
maladie rénale chronique, la néphropathie initiale, I'antécédent de diabete, le degré
d’albuminurie et le type de structure, avec effet aléatoire sur les participants et le centre
néphrologique
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Tableau 1. Caractéristiques des patients a I'inclusion dans I’étude

Total CHU CH EP p valeur
N = 2835 N=1617 N =611 N = 607
% ou % ou % ou % ou
moy £ ET moy £ ET moy + ET moy £ ET

Données socio-démographiques (N = 2835)
% hommes 65 % 65 % 67 % 64 % 0,4
Age a linclusion 66,8+ 12,8 64,8 + 13,1 68,6 + 12,2 70,2+ 11,6 < 0,001
Niveau d’étude (années d’étude) (N = 2801) 0,01
<9ans 15 % 14 % 16 % 16 %
9-11 ans 49 % 48 % 54 % 46 %
=12 ans 37 % 38 % 31 % 38 %
Situation professionnelle (N = 2488) < 0,001
Salarié 18 % 20 % 12 % 16 %
Retraité 73 % 68 % 79 % 78 %
Sans emploi 10 % 12 % 9 % 6 %
Vivre seul 23 % 23 % 25 % 22 % 0,4
Données médicales (N = 2835)
DFGe a I'inclusion (mL/min/1,73 m?) 33,6+11,9 33,4+11,9 32,6 +11,4 35,4 +12,3 < 0,001
Stade MRC < 0,001
Stade < 3A 18 % 18% 15 % 24 %
Stade 3B 39 % 40 % 39 % 37 %
Stade 4 40 % 40 % 44 % 36 %
Stade 5 3% 3% 3% 2%
Catégorie d’albuminurie (classification KDIGO) < 0,001
A1 25 % 23 % 25 % 32 %
A2 29 % 29 % 30 % 27 %
A3 35 % 37 % 35 % 29 %
Manquant 11 % 10 % 1% 13 %
Délai depuis le diagnostic (années) 8,1 +£9,1 8,6 9,2 6,7+7,8 8,1+99 < 0,001
Néphropathie initiale < 0,001
Néphropathie diabétique 20 % 20 % 22 % 18 %
Néphropathie hypertensive ou vasculaire 28 % 24 % 32 % 35 %
Néphropathie glomérulaire chronique 17 % 18 % 20 % 13 %
Néphropathie tubulo-interstitielle 12 % 14 % 8 % 12 %
Polykystose rénale 6 % 7 % 4% 4%
Autres néphropathies 11 % 12 % 7 % 11 %
Indéterminée ou manquante 6 % 5% 7 % 7 %
Antécédents
Hypertension artérielle* 91 % 89 % 95 % 91 % < 0,001
Diabete™* 43 % 41 % 49 % 39 % < 0,001
Albumine (g/L) 40,3 +4,2 40,3 +4,3 40,3 £4,1 40,2 £ 3,9 0,9
Albumine < 35 g/L 9% 9% 8 % 9% 0,6
Indice de masse corporelle (kg/m?) 28,7 £5,8 28,6 £6,0 29,7159 28,1 +53 < 0,001
Indice de masse corporelle = 30 kg/m? 35 % 34 % 44 % 30 % < 0,001

* Antécédents d’hypertension artérielle et/ou traitement a visée hypertensive ; ** Diabéte déclaré ou prise d’antidiabétique, ou HbA1c = 6,5 %,
ou glycémie a jeun =7 mmol/L, ou glycémie non a jeun = 11 mmol/L ; DFGe : débit de filtration glomérulaire estimé ; ET : écart-type ; Moy :
moyenne ; MRC : maladie rénale chronique ; KDIGO : Kidney Disease Improving Global Outcomes



Tableau 2. Caractéristiques de I'offre de soins globale en néphrologie

Total CHU CH EP*
N Med = 1IQ N Med = llQ N Med = 1IQ N Med = 1IQ
ou % ou % ou % ou %

Ressources des structures
Nb moyen de consultations de néphrologie effectuées 34 4250 + 3096 15 7709 £ 3144 8 2479 £ 1515 11 3500 + 1666
Nb moyen de patients différents en consultations 21 1500 + 2252 9 2424 + 2874 5 1074 £ 922 7 800 £ 913
Nb moyen de néphrologues en ETP consultants 35 55+£29 15 76 +£3,0 10 45+23 10 5+23
Nb moyen de néphrologues consultants** 39 7+51 16 12+4,5 11 5+25 12 45+3,0
Demi-journées par semaine ouvertes a la consultation 39 1024 16 10+1,1 11 9+3,0 12 10+ 3,0
Nb moyen de plages de consultations ouvertes par semaine 37 15+8,9 15 25+9,3 11 10+5,9 11 15+41
Nb moyen hebdomadaire de plages de consultations par ETP de néphrologue 34 32+17 14 34+21 10 24+18 10 3,2+1,0
Nb moyen de consultations par ETP de néphrologue 30 754 + 523 14 914 + 557 7 619 + 308 9 700 = 571
ETP internes en néphrologie 33 3+3,6 15 5+34 11 1+£15 7 0+1,1
ETP médecins non néphrologues 33 004 15 0+£0,3 11 0+0,6 7 004
ETP infirmier 30 31+32 12 55 + 33 9 17 £22 9 2019
ETP aide-soignant 30 13+18 12 21+23 9 8+12 9 87,3
ETP secrétaires 34 4+25 14 56+24 10 28+22 10 35+1,6
Total paramédicaux (hors secrétaires) 30 42 + 49 12 73 +54 9 24 + 34 9 28+25
Total PM + secrétaires 30 47 + 51 12 79 £57 9 25+35 9 31+£26
Ratio consultations/PM + S 29 80 + 471 13 80 + 582 7 114 + 376 9 60 + 398
Ratio patients consultants/PM + S 19 42 +133 8 46 £ 163 5 44 +140 6 25 +101
Présence d’un(e) diététicien(ne) spécialisé(e) dans le domaine rénal
Non 2 5% 0 0% 0 0% 2 17 %
Oui, disponible dans le service la plupart du temps 26 67 % 15 94 % 4 36 % 7 58 %
Oui, disponible sur rendez-vous seulement 11 28 % 1 6 % 7 64 % 3 25 %
Présence d’un(e) assistant(e) social(e)
Non 2 5% 0 0% 0 0% 2 17 %
Oui, disponible dans le service la plupart du temps 24 62 % 13 81 % 4 36 % 7 58 %
Oui, disponible sur rendez-vous seulement 13 33 % 3 19 % 7 64 % 3 25 %
Pratiques des néphrologues
Délai d’attente moyen (jours) pour une premiéere consultation 126 60 + 60 74 60 + 63 22 45 + 60 30 45 + 60
Durée d’'une 1™ consultation (en minutes) 129 3015 76 30+10 23 3815 30 40 £ 30
Durée d’'une consultation de suivi (en minutes) 129 20+ 10 76 20+10 23 25+ 10 30 23+10

* Les données des deux établissements privés non lucratifs (8 néphrologues déclarants) ont été intégrées a celles des établissements privés lucratifs. Un établissement
supplémentaire a été exclu pour le calcul des délais car il n(avait pas de statut. ** Parmi les 35 structures ayant indiqué le nombre de néphrologues consultants en ETP, I'effectif

médian est 7 pour 'ensemble, 11 en CHU, 5 en CH et 5,5 en EP
CH(U) :
paramédicaux ; S : secrétaires

centre hospitalier (universitaire) ; EP : établissement privé ; ETP : équivalent temps-plein; Med *IIQ = médiane = intervalle interquartile ; Nb: nombre ; PM:
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Tableau 3. Nombre moyen# annuel de consultations de néphrologie, selon les caractéristiques des patients

Modéle ajusteé sur le stade

Modeéle multi-ajusté**

Personnes- de la MRC*
année Moyenne Moyenne p
(IC 95 %) p (IC 95 %)
Sexe 0,36 0,96
Femme 2551 1,7 (1,5-1,8) 1,7 (1,5-1,8)
_Homme 4631 1,7 (1,6-1,9) 1,7 (1,5-1,8)
Age (années) < 0,001 0,05
18-59 1675 1,8 (1,7-2,0) 1,7 (1,6-1,9)
60-69 2122 1,7 (1,6-1,9) 1,7 (1,5-1,8)
70-79 2308 1,7 (1,5-1,8) 1,7 (1,5-1,9)
80 ou plus 1077 1,5 (1,4-1,7) 1,6 (1,4-1,8)
Niveau d’étude 0,44 0,67
<9 ans d’études 1039 1,6 (1,5-1,8) 1,6 (1,5-1,8)
9-11 ans d’études 3469 1,7 (1,5-1,8) 1,7 (1,5-1,8)
> 12 ans d’études 2674 1,7 (1,6-1,9) 1,7 (1,5-1,9)
Stade de la MRC < 0,001 < 0,001
Stade 3A 1347 1,1 (1,0-1,3) 1,2 (1,0-1,3)
Stade 3B 2782 1,4 (1,3-1,5) 1,4 (1,3-1,5)
Stade 4 2860 1,9 (1,8-2,1) 1,9 (1,7-2,0)
Stade 5 193 2,7 (2,4-3,1) 2,6 (2,3-2,9)
Néphropathie initiale < 0,001 < 0,001
Néphropathie diabétique 1398 1,7 (1,6-1,9) 1,6 (1,4-1,8)
Néphropathie hypertensive ou vasculaire 2070 1,6 (1,4-1,7) 1,6 (1,4-1,7)
Néphropathie glomérulaire chronique 1244 1,9 (1,7-2,1) 1,8 (1,6-2,0)
Néphropathie tubulo-interstitielle 921 1,7 (1,5-1,9) 1,7 (1,5-1,8)
Polykystose rénale 390 1,9 (1,7-2,1) 1,9 (1,7-2,1)
Autres néphropathies 770 1,7 (1,5-1,8) 1,6 (1,5-1,8)
Indéterminée ou manquante 389 1,6 (1,4-1,8) 1,5(1,4-1,8)
Antécédent de diabéte 0,16 0,02
Non 4166 1,7 (1,5-1,8) 1,6 (1,5-1,8)
Oui 3016 1,7 (1,6-1,9) 1,7 (1,6-1,9)
ESQI’CTC)()’ albuminurie (classification < 0,001 < 0,001
Al 2252 1,5 (1,4-1,7) 1,6 (1,4-1,7)
A2 2238 1,6 (1,5-1,8) 1,7 (1,5-1,8)
A3 2245 1,9 (1,8-2,1) 1,9 (1,7-2,1)
Manquant 447 1,5 (1,3-1,7) 1,5 (1,4-1,7)
Type de structure 0,80 0,66
Centre hospitalier 1495 1,6 (1,4-1,9) 1,6 (1,3-1,9)
Centre hospitalier universitaire 4160 1,7 (1,5-2,0) 1,7 (1,4-1,9)
Etablissement privé 1527 1,7 (1,5-2,0) 1,8 (1,5-2,1)

# Estimé avec un modeéle mixte de Poisson avec effets aléatoires sur les participants et le centre néphrologique. Covariance (écart-type) des
effets aléatoires dans le modéle multivarié : participants 0,07 (0,02), p < 0,001 ; centre néphrologique 0,02 (0,01), p < 0,001.

* Modéle ajusté sur le stade de la maladie rénale chronique, quand pertinent.

** Modele ajusté sur le sexe, I'age, le niveau d’études, le stade de la maladie rénale chronique, la néphropathie initiale, 'antécédent de diabéte,
le degré d’albuminurie et le type de structure.

IC 95 % : intervalle de confiance a 95 % ; MRC : maladie rénale chronique ; KDIGO : Kidney Disease Improving Global Outcomes





