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Introduction

1 Lamaladie rénale chronique

1.1 Définition

La Maladie Rénale Chronique toucherait une personne sur dix dans le monde et en
France, faisant de cette pathologie chronique, un réel enjeu de santé publique [1,2].
La maladie rénale chronique caractérise I'altération progressive de la structure et/ou
de la fonction du rein. Sa définition repose sur la présence de marqueurs d’atteinte
rénale et/ou une baisse de la fonction rénale pendant plus de 3 mois indépendamment
de sa cause [3]. La fonction rénale est estimée par le débit de filtration glomérulaire
(DFG) correspondant au volume de plasma filtré par le rein par unité de temps. Elle
est estimée a l'aide de formules faisant intervenir I'age, le sexe et le niveau de
créatinine plasmatique. La plus utilisée en pratique courante est I'équation CKD-EPI
(Chronic Kidney Disease — Epidemiology Collaboration) [4]. Le niveau de débit de

filtration glomérulaire permet de définir le stade de la maladie rénale chronique (

Stade Valeur de DFG
estimé (DFGe) en Définition
mL/min/1.73m2
1 >90 Lésions rénales* avec DFGe normal ou élevé
2 60-89 Lésions rénales* avec DFGe légérement diminué
3A 45-59 MRC modérée avec DFGe légérement a modérément diminué
3B 30-44 MRC modérée avec DFGe modérément a severement diminué
4 15-29 MRC avancée avec DFGe sévérement diminué
5 <15 Défaillance rénale (anciennement stade terminal)
Table 1).



Valeur de DFG

Stade
estimé (DFGe) en Définition
mL/min/1.73m?

1 >90 Lésions rénales* avec DFGe normal ou élevé

2 60-89 Lésions rénales* avec DFGe légérement diminué
3A 45-59 MRC modérée avec DFGe légérement a modérément diminué
3B 30-44 MRC modérée avec DFGe modérément a sévérement diminué
4 15-29 MRC avancée avec DFGe sévérement diminué

5 <15 Défaillance rénale (anciennement stade terminal)

Table 1: Stades de la maladie rénale chronique (KDIGO 2012[3])

* I3 7 . . ’ , \ , o .
Présence nécessaire d’autres marqueurs d’atteinte rénale pour répondre a la définition de maladie

rénale chronigue (biologiques, histologiques ou morphologiques)

La maladie rénale chronique est le plus souvent d’origine multifactorielle, favorisée par
des facteurs de risque divers contribuant a la fois a son apparition et a sa progression.
Le diabéte et I'hypertension sont les deux principales pathologies contribuant dans

pres de 50% des cas a la maladie rénale chronique dans les pays développés [5].

La maladie rénale chronique est une maladie silencieuse dont les symptémes ne sont
visibles qu’a un stade déja avancé. La progression de la maladie rénale chronique
s’associe a l'apparition de plusieurs complications dont la prévalence et l'intensité
augmentent en paralléle du déclin de la fonction rénale. Ces complications contribuent
a une morbi-mortalité élevée ainsi qu’a une altération de la qualité de vie [6]. A terme,
la progression de la maladie rénale chronique peut mener au stade de défaillance
rénale justifiant le recours au traitement de suppléance : la transplantation ou

I'épuration extra-rénale par hémodialyse ou dialyse péritonéale.

1.2 La défaillance rénale en France

En France, l'incidence des patients atteints de défaillance rénale ayant recours au
traitement de suppléance est d’environ 10 a 11 000 nouveaux patients par an. On a
observé une augmentation du taux d’incidence standardisé d’environ 1% par an entre

2012 et 2017 suivie d’'une diminution d’environ 2% par an jusque 2021. Cette tendance



s’explique notamment par une amélioration des prises en charge aux stades précoces
de la maladie rénale chronique, et I'arrivée de nouveaux traitements impactant le
pronostic de certaines pathologies. Parmi les patients incidents en traitement de
suppléance, 37% ont plus de 75 ans et 10% ont plus de 85 ans soit pres de 1147
nouveaux patients de plus de 85 ans incidents en traitement de suppléance rénale en
2021 [7].

Le nombre total de patients traités par technique de suppléance a augmenté de 27%
entre 2012 et 2021 pour atteindre pres de 100 000 patients en France. L’age médian
des patients prévalents en dialyse est de 71,2 ans. Cet age est en augmentation
constante depuis 2012 ou il était de 70,3 ans. Dans la tranche d’age des plus de 85
ans, apres une augmentation de 7,8% par an entre 2012 et 2017, on assiste a une

stabilisation [7].

Alors que la maladie rénale chronique et la défaillance rénale sont plus fréquentes
avec l'avancée en age, l'initiation de la dialyse chez le sujet trés 4gé est associée a un
pronostic défavorable comparativement aux tranches d’age plus jeunes. En France, la
probabilité de survie lors de la premiére année est estimée a 76% et 68%
respectivement chez les patients de 75-84 ans et de 85 ans et plus, contre pres de
85% pour les 65-74 ans et plus de 90% pour les moins de 65 ans. La médiane de
survie est de 10,3 ans pour les patients de 45-64 ans, 4,8 ans pour les patients de 65-
74 ans, 2,9 ans pour les patients de 75-84 ans et 1,9 ans pour les 85 ans et plus [7].

Concernant la transplantation rénale, cette option reste marginale chez les patients
agés au vu des multiples facteurs associés tels que les comorbidités, la fragilité et
'age méme si celui-ci ne représente pas un obstacle a lui seul. L’age médian des

patients ayant bénéficié d’une greffe rénale en 2021 est de 56,1 ans (min-max 2,9-85)

[7].



1.3 Intrication entre maladie rénale chronique et fragilité chez le

sujet agé

1.3.1 Maladie rénale chronique et vieillissement

Le risque de survenue d’'une maladie rénale chronique augmente de maniére linéaire
avec I'age [1]. Le nombre de néphrons fonctionnels tout comme le débit sanguin rénal
diminuent d’environ 10% par décennie, de méme que le DFG a un rythme similaire
correspondant a un déclin d’environ 0,7mL/min/an passé I'age de 40 ans chez le sujet
sain [8]. La prévalence de la maladie rénale chronique chez les personnes ageées de

64 ans et plus est d’environ 30% dans le monde [9].

La maladie rénale chroniqgue augmente simultanément le risque de déces et de mise
en dialyse, mais I'age des patients vient moduler cette relation. Ce phénomene est
bien illustré par les résultats d’'une étude de cohorte menée sur 209 622 sujets issus
du US Department of Veterans Affairs agés de 18 a 100 ans, suivis pendant plus de
trois ans. Dans cette étude, quel que soit le stade de la maladie rénale chronique, le
risque de déces augmentait alors que celui de mise en dialyse diminuait avec I'age
[10]. Ainsi, le risque de déces dépassait le risque de mise en dialyse pour les patients
de 65 a 74 ans, sauf en cas de maladie rénale chronique au stade de défaillance
rénale. Au-dela de 85 ans, le risque de déces était systématiquement supérieur au
risque de mise en dialyse, tous stades de maladie rénale chronique confondus. Les
patients agés porteurs de maladie rénale chronique sont donc plus exposés au risque
de décés qu’'au risque d’épuration extrarénale, selon le concept des risques
compétitifs, désormais bien décrit en épidémiologie rénale [11,12]. La gestion de cette
transition vers la défaillance rénale est rendue d’autant plus complexe qu’il est difficile
de prédire précisément le pronostic des sujets agés : méme les scores pronostiques
précedemment validés ont été récemment remis en question tant leur performance
prédictive apparait limitée pour la population de patients agés atteints de maladie

rénale chronigue avancée [13,14].

Définir la population agée est une question complexe en soi [15,16]. La littérature
médicale témoigne d’'une grande hétérogénéité dans la définition de I'age avancé en
recherche, bien que le seuil de 65 ans soit le plus souvent utilisé. Cependant, les
progrés médicaux et 'accroissement de I'espérance de vie font de la population des
65 ans et plus une partie tres importante de la population [17-19]. Son niveau
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d’autonomie et sa part dans la vie active de la société posent la question de décaler
désormais le curseur au-dela de 75 ans [20]. Ces débats rappellent ainsi que la
définition de la population agée, actuellement limitée a un critére d’age chronologique,
doit évoluer pour intégrer des éléments complémentaires ayant trait aux syndromes

gériatriques et a la fragilité.

1.3.2 Maladie rénale chronique et fragilité

La fragilité est un état de vulnérabilité accrue aux facteurs de stress physique tels
qu’'une maladie aigle et est associée a un mauvais pronostic. Cet état de fragilité
résulte d'une dégénérescence progressive et soutenue de plusieurs systemes
physiologiques de I'organisme, marquée par I'apparition progressive de syndromes
gériatriques (tels que les troubles cognitifs, le déclin fonctionnel et la dénutrition par
exemple) [21,22]. La fragilité est ainsi trés fréquente chez les sujets ageés atteints de
maladie rénale chronique, avec une prévalence estimée allant de 11% aux stades
précoces de la maladie jusqu’a plus de 60% au stade de défaillance rénale (tout
particulierement chez les patients en dialyse), ces estimations variant avec les

définitions employées [23-25].

La physiopathologie de la fragilité dans la maladie rénale chronique chez le sujet &gé
est d’origine multifactorielle, faisant intervenir des mécanismes propres au patient (age
avance, sexe féminin, origine ethnigue), a la maladie (acidose métabolique, toxines
urémiques, surcharge hydrosodée et dénutrition, modifications hormonales), aux
comorbidités du patient et aux facteurs psychosociaux (isolement, troubles cognitifs
ou psychiatriques) [22]. Au-dela de la maladie rénale chronique, la fragilité associée
greve en elle-méme le pronostic des patients, en favorisant la survenue de
complications multiples, des chutes au décés, en passant par la dépendance,

linstitutionnalisation et les hospitalisations répétées [26—28] (Figure 1).
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Figure 1: Relations entre maladie rénale chronique, fragilité et pronostic chez le sujet agé

(Hamroun et al. 2023) [22]
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De nombreux outils ont été développés pour son évaluation en pratique quotidienne
et la question de celui qui est le plus adapté aux sujets ages atteints de maladie rénale
chronique fait 'objet de débats [25]. Les outils les plus souvent utilisés et décrits dans
la littérature néphrologique sont le ‘Physical Frailty Phenotype’, la ‘Clinical Frailty
Scale’ et le ‘Short Physical Performance Battery’. Eu égard a son impact pronostique
et aux complications associées, la fragilité doit guider la prise en charge des patients
agés atteints de maladie rénale chronique, pour adapter a la fois les cibles de
néphroprotection (plus souples pour limiter les effets indésirables potentiels) et le
projet thérapeutique a la phase de suppléance rénale [29]. Une fois identifiée, il est
recommandé de compléter le bilan par une évaluation gériatrique standardisée afin de

prévenir les complications et ajuster de fagon collégiale le projet thérapeutique [21,30].
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2 Letraitement conservateur

2.1 Ledébat autour de la dialyse chez le sujet agé

Une controverse sur l'intérét de la dialyse chez la personne agée est née dans les
années 1990 alimentée depuis par de nombreuses études. La dialyse est d’autant plus
débattue chez le sujet agé fragile. Ce débat tient en partie sa justification dans
l'altération systématique de la qualité de vie observée chez des patients résidant en
établissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes et prises en charge
en dialyse [31]. En regard, leur espérance de vie en dialyse est modeste. En pratique,
la probabilité de déces en dialyse des patients de plus de 85 ans est estimée a plus
de 30% en France la premiére année (registre REIN en 2021) [8]. La prise en charge
en dialyse ne semble d’ailleurs pas offrir d’avantage en termes de survie chez les
patients agés de plus de 75 ans et souffrant de deux comorbidités cardiovasculaires
ou plus [32]. Dans I'étude de cohorte britannique menée par Carson & al, les patients
agés en hémodialyse avaient une meilleure survie que les patients bénéficiant d’'un
traitement conservateur, mais le gain d’espérance de vie correspondait exactement au
temps passé a I’hdpital pour les séances de dialyse ou une affection intercurrente [33].
En effet, dans cette étude portant sur 141 patients de plus de 70 ans, il a été mis en
évidence une différence majeure concernant le temps effectif passé a I'hopital entre
les sujets agés dialysés (173 jours en moyenne, soit 47% de I'année) et les patients
ayant bénéficié d'un traitement conservateur (16 jours en moyenne, soit 4,3%).
Globalement, la mise en dialyse chez le sujet agé s’associe a une mortalité précoce
élevée, un déclin cognitif marqué, une perte d’autonomie et une qualité de vie
amoindrie [31,34-37]. On note également que le déces survient plus frequemment a
'hépital [38] et le taux d’hospitalisation est significativement plus élevé chez les

patients dialysés comparativement aux patients en traitement conservateur [39—41].

Néanmoins, il convient de souligner que la population agée apparait trés hétérogéne
dans sa composition, notamment sur le plan des problématiques gériatriques (fragilité,
état nutritionnel, autonomie, poids des comorbidités), chacune de ces composantes
etant elle-méme indépendamment associée au pronostic en dialyse [42-45]. Il est
donc important de pouvoir distinguer dans cette population de patients agés, ceux qui
tireront un réel bénéfice de la dialyse ; et a l'inverse, cibler au mieux les patients pour
lesquels le traitement conservateur semble étre I'option thérapeutique de choix [46].
12



A ce jour, il n’existe pas de données concernant la proportion de patients concernés
par le traitement conservateur. Que ce soit pour les données en population générale
en Australie ou celles du registre canadien (Alberta), pour chaque patient incident en
dialyse ou nouvellement transplanté rénal, il y a environ 1 patient en défaillance rénale
non supplée [47]. Cette proportion de défaillance rénale sans recours aux techniques

de suppléance augmente avec I'age des patients [48].
2.2 Deéfinition du traitement conservateur

Les Kidney Disease : Improving Global Outcomes (KDIGO) ont défini le traitement
conservateur en 2015 comme une prise en charge holistique de la défaillance rénale,
positionnée comme une réelle alternative a la suppléance rénale. Cette alternative est
ainsi centrée sur la qualité de vie et les choix du patient, et articulée autour d’une prise
en charge active multidisciplinaire sans recours a la dialyse [49]. Elle a nhotamment
pour but de ralentir la progression de la maladie rénale chronique, d’en prévenir les
complications, d’anticiper les risques de décompensation, de limiter les risques
d’hospitalisation et de maintenir le plus longtemps possible une qualité de vie optimale

au domicile (Figure 2).
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Figure 2 : Principes et principaux acteurs du traitement conservateur (d'apres Hamroun & al [50])

2.3 Les freins au traitement conservateur

Le traitement conservateur reste une option marginale qui est rarement proposée par
les néphrologues et a des taux treés variables en Europe [51,52]. D’aprés les données
de I'étude de cohorte prospective frangcaise CKD-REIN, un des principaux freins au
déploiement du traitement conservateur rapporté par les 136 néphrologues francais
interrogés est le manque de ressources humaines, financiéres et institutionnelles pour
son application en pratique aupres des patients [53].

Il existe d’autres freins expliquant ce défaut d’accés au traitement conservateur [50] :
- Incertitude pronostique
- Différence de priorités de santé entre patient et soignant

Mauvaise compréhension du concept de traitement conservateur

- Manque de formation et de guidance du personnel soignant

Amalgame entre traitement conservateur et soins de fin de vie
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Le traitement conservateur repose sur un triptyque associant processus de décision
meédicale partagée, plan de soins personnalisés et prise en charge multidisciplinaire
au domicile. L’ensemble de ces éléments renvoie a la place centrale de la
communication, entre soignants et patients, mais en intégrant également I'aidant dont
le réle est majeur tout au long du processus, de la prise de décision a la fin de vie
[54,55] (Figure 3). La communication est la clé du succes du traitement conservateur,
mais elle s’avére peu efficiente en pratique [53]. Elle apparait ainsi étre a la fois le

meilleur allié et le pire ennemi du traitement conservateur [50].

Processus de
décision partagée

Figure 3: La communication, socle du traitement conservateur, Guide pratique du traitement
conservateur publié par la SFNDT en 2022 [56]

2.4 Organisation du traitement conservateur en France

Pour répondre aux attentes du traitement conservateur et faciliter sa mise en place, il
semble nécessaire d’organiser le plan de soins personnalisé au sein d'un réseau

pluridisciplinaire coordonné [55,56].

Depuis quelques années, des projets de parcours en traitement conservateur se
développent en France. Cependant, ils restent trés hétérogénes en termes de

fonctionnement [56,57]. |l peut s’agir d’une prise en soins hospitalieére multidisciplinaire

15



ambulatoire en lien avec des partenaires extrahospitaliers (Unité de traitement
conservateur - Association ECHO de NANTES-2016 et Centre d’Insuffisance Rénale
Chronigue Avancée du CHU de NANTES - 2019) ou d’une prise en soins autour d’'une
coordination optimisée sur un territoire de santé faisant intervenir des IPA et une
équipe de soins de support en lien avec le médecin traitant ainsi que le néphrologue
(fondation AUB Santé et Communauté Professionnelle Territoriale du Sud Manche -
2021).

3 Le parcours de soin expérimental dans les Hauts-de-

France

Dans les Hauts-de-France, un Parcours de Soins Expérimental Coordonné des
Patients Insuffisants Rénaux Chroniques Orientés vers un Traitement Conservateur a
éte initié fin 2019 au titre de l'article 51 de la loi de financement de la sécurité sociale
de 2018 [58]. Il s’agit d’'un projet novateur porté par le réseau NEPHRONOR! et
SANTELYS? permettant de prendre en soins les patients inclus dans ce parcours par
une équipe multidisciplinaire dans le confort du domicile en lien étroit avec le

néphrologue, I'hépital, les acteurs libéraux et I'aidant naturel principal.

L’équipe multidisciplinaire est joignable sans délai et favorise les liens entre les

différents acteurs de santé du patient. Elle est constituée par :

- Un médecin coordonnateur, réle de supervision

- Un cadre de santé, r6le de coordination

- Quatre Infirmiers Diplémés d’Etat Coordinateurs (IDE), experts en néphrologie
- Quatre professeurs d’activité physique adaptée (APA)

- Deux diététiciens

- Deux psychologues

- Un assistant de service social

Une fois le traitement conservateur choisi dans le cadre d’'une décision médicale
partagée, le néphrologue réalise une demande d’inclusion dans le parcours de soin

expérimental. En réponse a cette demande, I'IDE coordinateur se rend au domicile du

1 Réseau de Prise en Charge de la Maladie Rénale Chronique dans les Hauts-De-France
2 Association a but non lucratif spécialisée dans la santé au domicile et la formation
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patient pour une premiére évaluation des besoins et souhaits du patient. C’est une fois
cette premiére visite réalisée que l'inclusion dans le parcours de soin expérimental est
actée et qu’'un projet personnalisé de soins adapté est défini en équipe

pluridisciplinaire.

Par la suite, I'DE coordinateur intervient en moyenne une fois par mois afin d’évaluer
I'état du patient et de réaliser des actions d’éducation thérapeutique auprés de celui-
ci et de son aidant dans le but de prévenir des complications de la maladie rénale
chronique. Le suivi peut étre modulé en fonction des demandes et de I'état de santé
du patient. Suite a ce passage, un mail récapitulatif est envoyé au néphrologue
référent et au médecin traitant. L'IDE coordonne également les interventions des
autres professionnels du parcours. Un accompagnement en activité physique adaptée,
en diététique, psychologique ou pour tout besoin d’ordre social peut étre demandé.
L’'IDE fait le lien avec les différents professionnels de santé intervenant dans le

parcours de soins du patient qu’ils soient hospitaliers ou extrahospitaliers (

LIENS PERMANENTS AVEC :
Médecin traitant, professionnels et structures du premier et de deuxiéme recours, médico-social...

A

v

v
- Evaluation- INTERVENTIONS AU DOMICILE : Visite a Accompagnement Orientation /
Inclusion - Nutrition domicile téléphonique Relais fin de
- Validation du - Prise en charge psycho-sociale Réévaluation Evaluation motivation parcours
projet +/- Activité Physique Adaptée Projet

ersonnalisé
I‘:ﬂorma(ion - Accompagnement aidant

Communication — Réévaluation en équipe et supervision

Code couleur :

Financement Article 51 (équipe dédiée)

Figure 4).

En paralléle, le patient poursuit son suivi néphrologique et il conserve les soignants

libéraux et aides intervenant au domicile avant I'inclusion dans le parcours de soins.
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LIENS PERMANENTS AVEC:

Médecin traitant, professionnels et structures du premier et de deuxiéme recours, médico-social...
f f

- Evaluation- INTERVENTIONS AU DOMICILE : Visite a Accompagnement Orientation /
Inclusion - Nutrition domicile téléphonique Relais fin de

- Validation du
projet
personnalise
Information

- Prise en charge psycho-sociale Réévaluation Evaluation motivation parcours
+/- Activité Physique Adaptée Projet
- Accompagnement aidant

Communication — Réévaluation en équipe et supervision

Code couleur :

Financement Article 51 (équipe dédiée)

Figure 4 : Schéma du parcours de soin expérimental (d'apres le cahier des charges [58])
4  Objectif

A notre connaissance, il existe peu de données dans la littérature décrivant le suivi et
le devenir des patients en défaillance rénale pris en charge au sein d’un parcours dédié
de traitement conservateur et encore moins au sein d’'un parcours de soins coordonné
au domicile [40,59-61].

L’objectif principal de ce travail est de décrire le profil, le suivi et le devenir des patients
en maladie rénale chronique stade 5 inclus dans le parcours de soin expérimental en

traitement conservateur coordonné au domicile.

Les objectifs secondaires sont d’identifier les caractéristiques associées a un pronostic
péjoratif au sein de ce traitement conservateur.
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Matériel et méthodes

1 Design et population d’étude

Notre étude est une cohorte prospective multicentrigue menée dans les Hauts-de-
France entre septembre 2020 et janvier 2023. Elle inclut de facon consécutive tous les
patients atteints de maladie rénale chronique stade 5 ayant intégré le Parcours de
Soins Expérimental Coordonné des Patients Insuffisants Rénaux Chroniques orientés
vers un Traitement Conservateur. Ce parcours s’integre dans le cadre d’une
expérimentation territoriale dans les Hauts-de-France au titre de I'article 51 porté par
SANTELYS en lien avec le service de néphrologie du CHU de Lille. Une demande
d’inclusion dans le parcours de soin était réalisée par le néphrologue référent du
patient puis I'IDE coordinateur réalisait l'inclusion dans le parcours de soins au
moment de la premiere visite a domicile. Le suivi était ensuite réalisé comme le

prévoyait le protocole du parcours de soin.

2 Données recueillies

Les données concernant les patients étaient recueillies essentiellement a partir des

dossiers médicaux et comprenaient :

- Caractéristiques démographiques : age, sexe et indice de masse corporelle
(IMC).

- Informations sur la maladie rénale chronique : DFG a I'admission, I'étiologie de
la maladie rénale chronique, centre et néphrologue référent, date de l'inclusion
dans le parcours de soin.

- Comorbidités (sur déclaration dans les dossiers médicaux ou a partir du registre
REIN) : diabéte, insuffisance cardiaque, infarctus du myocarde, insuffisance
coronarienne, trouble du rythme, artériopathie oblitérante des membres
inférieurs, anévrysme de I'aorte abdominale, troubles neurocognitifs, troubles
du comportement, cancer actif, dénutrition, insuffisance respiratoire chronique,

tabagisme actif ou sevré, cirrhose.
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- Evaluation de la fragilité : Clinical Frailty Scale (CFS)® (ANNEXE 1)

- Evaluation de I'état de santé général : indice de Karnofsky* (ANNEXE 2)

- Contexte socio-familial : lieu de résidence (logement privé ou EHPAD),
commune rurale ou urbaine, indice de défaveur sociale de la commune de
résidence (FDEP?®), la présence ou non d’un aidant naturel.

- Qualité de vie: le questionnaire de qualité de vie KDQOLS® était recueilli a

'admission par I'IDE coordinateur.

De maniére prospective au cours du suivi était recueillies des données sur les

interventions, les événements et sur la qualité de vie :

- Interventions : chaque intervention d’'un soignant du parcours de soin était
tracée dans le dossier du patient.

- Evénements : les hospitalisations ainsi que leurs motifs, les chutes déclarées
ainsi que le recours a la dialyse étaient rapportés dans le dossier médical.
Concernant les hospitalisations, leurs motifs ont été expertisés par deux
néphrologues et les hospitalisations non planifiées liées a la maladie rénale
chronique avancée ont été identifiées. Les décés ainsi que leur date et lieu de
survenue étaient identifiés dans le dossier ou par croisement avec le registre

national public des déceés.

3 Le score de fragilité clinique ou Clinical Frailty Scose (CFS) est une échelle de 1 a 9 a destination des
soignants, pour évaluer le degré de fragilité chez les personnes au-dela de 65 ans. Il s’étend d’'une personne
jugée en trés bonne condition physique (1) jusqu’a une personne malade en phase terminale (9). On considére
une personne fragile a partir d’'un score égal a 5 ou plus.

4 L'indice de Karnofsky est un indice permettant d’évaluer I'état de santé général et les activités du quotidien
effectuées par un patient. Il va de 100, état général normal, aucune plainte, aucun signe de maladie jusque 0,
personne décédée. Un indice de Karnofsky a 50 correspond a la nécessité d’aide considérable a la personne et
des soins médicaux fréquents.

5 L'indice de défaveur social (FDEP) a été calculé en fonction de la commune de résidence selon le référentiel au
1 janvier 2017. Il combine 4 variables issues du recensement de la population et des déclarations fiscales :

- Le revenu fiscal médian par unité de consommation,

- La part des diplémés de niveau baccalauréat dans la population de 15 ans ou plus non scolarisée,

- La part des ouvriers dans la population active de 15 a 64 ans

- Lapart des chémeurs dans la population active de 15 a 64 ans. |l est divisé en 5 quintiles dont le Q5
correspond au niveau de défaveur social le plus éleveé [62].

6 Kidney Disease Quality Of Life (KDQOL) est un questionnaire de qualité de vie lié¢ a la santé (Health-Related
Quality of Life - HRQOL) spécifiques aux maladies rénales. Ce questionnaire comprend 36 éléments et cing
sous-échelles :

- Lamesure du SF-12 (questions 1 a 12) avec les scores MCS (Mental Composite Score) et PCS
(Physical Composite Score)

- Le fardeau de la maladie rénale (questions 13 a 16) avec la mesure dans laquelle la maladie rénale
interfére avec la vie quotidienne, prend du temps, provoque de la frustration ou donne le sentiment
d’étre un fardeau.

- Les symptdmes et problémes de la maladie rénale (questions 17 a 28b).

- L'effet de maladie rénale sur la vie quotidienne (questions 29 a 36). [63]
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3 Analyse statistique

Les variables qualitatives, binaires, ou discretes avec trés peu de modalités sont
exprimées en effectif et pourcentage. Les variables quantitatives sont exprimées en
médiane, premier et troisieme quartile (Q1l, Q3). Les probabilités de survie sont
étudiées avec l'estimateur de Kaplan-Meier et leurs intervalles de confiance a 95%
(IC95) sont calculés a l'aide d’une loi normale. L’indépendance entre deux variables
qualitatives est testée a l'aide d’un test exact de Fisher ou du Khi2 en fonction des
conditions d’utilisation. L’'indépendance entre une variable qualitative et une variable
quantitative est testée a l'aide d’'un test de Student ou d’'un test de Wilcoxon-Mann-
Whitney en fonction des conditions d’utilisation. L'indépendance entre une variable de

survie et une variable qualitative est testée a I'aide d'un test du Log Rank.

Nous avons étudié les facteurs associés a la survie au sein de la population ayant
intégré le parcours du traitement conservateur en s’intéressant au délai entre
l'inclusion et le premier événement parmi le recours a la dialyse, la sortie du parcours
ou le déces. Les analyses multivariées ont été réalisées en cas complets (n = 102).
Les relations entre les covariables candidates et la survie sont modélisées et testées
a I'aide d’'un modéle de Cox a risques proportionnels. Les résultats sont exprimeés en
termes de hazard ratio (HR) assorti d’'un intervalle de confiance a 95%. Les covariables
disponibles sont toutes incluses dans [l'analyse, et sont sélectionnées
automatiquement a l'aide d’'une procédure pas-a-pas descendante. La variable
« hospitalisation en urgence » est modélisée sous la forme d’'une variable dépendante
du temps. Seul le modele final est présenté. L’hypothése des risques proportionnels
est vérifiée graphiguement et par les résidus de Schoénfeld. En cas de non-respect
de I'hypothése de log-linéarité, les variables quantitatives sont transformées en
variables catégorielles. Les tests statistiques sont bilatéraux. Les p valeurs sont
considérées comme significatives au seuil de 5%. Les intervalles de confiance sont

calculés a 95%.
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4 Cadre réglementaire
Cette étude était soumise au cadre légal de I'article 51 de la loi de financement de la

sécurité sociale de 2018 défini lors de la création du parcours de soins expérimental
[64].
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Résultats

1 Population d’étude

Au total, 136 demandes d’inclusion dans le parcours de soins ont été réalisées entre
septembre 2020 et janvier 2023. Parmi ces 136 demandes, 25 patients n'ont pas
bénéficié d’'une premiere visite de I'IDE coordinateur, dont la moitié pour cause de
décés ou de prise en charge par une autre structure de soins (HAD ou hospitalisation
en soins palliatifs). Les autres motifs de non inclusion comprennent I'incompletude des
dossiers ou le refus des patients. Au total, 111 patients ont été inclus au sein de la
cohorte issus de 16 centres de néphrologie au sein de la région (Figure 5).

136 prescriptions
de sept. 2020 a déc. 2022

— 25 non-inclus

v

déceés avant inclusion (n=9)

A4

choix du patient (n=7)

A 4

111 inclus dans le parcours
de soin

A\ 4

dossierincomplet (n=5)

HAD / soins palliatifs (n= 4)

A 4

111 inclus

Figure 5 : Diagramme de flux

Au total, 20% des patients étaient inclus au sein du Centre Hospitalier Universitaire et
10% des patients étaient inclus par un centre privé, avec un déploiement progressif du
dispositif au sein de la région (ANNEXE 3). Les inclusions dans le parcours de soin au
cours temps semblent également indiqguer une augmentation des inclusions a

'approche des mois d’été et avant la période hivernale (ANNEXE 4).
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2 Description des patients a I’'inclusion

Notre population (n=111) est majoritairement féminine (58%) avec un age médian de
85,7 ans (82.7-89.7). Le DFG médian a I'admission est de 13 mL/min/1,73mz2 et les
principales étiologies rapportées de la maladie rénale chronique sont d’origine
vasculaire (44%) ou diabétique (22%). L'indice de défaveur sociale est tres élevé dans
notre population avec prés d’un patient sur deux dont le lieu de résidence appartient
au quintile de défaveur sociale le plus élevé. Dans 88% des cas, les patients résident
en zone urbaine. Par ailleurs, 73% ont déclaré la présence d’'un aidant naturel et on

dénombre 11% de résidents en EHPAD au sein de la population.

Notre population était particulierement comorbide avec 55% des patients présentant
une insuffisance cardiaque, 51% des troubles neurocognitifs déclarés et 25% un
cancer actif. Une dénutrition était présente chez au moins 17% des patients (IMC < 22
kg/m?2). Le score de fragilité (CFS) médian était de 6, correspondant a un patient
considéré comme « modérément fragile » (nécessité d’'une aide pour toutes les
activités a I'extérieur ainsi que pour I'entretien de la maison et une aide légére pour les
soins personnels). Enfin, prés d’un patient sur deux présente un index de Karnofsky
inférieur a 60% correspondant a une personne requérant une aide suivie et des soins
meédicaux fréquents (Table 2). Les femmes ont un indice de masse corporel plus
important, sont plus fréquemment diabétiques, porteuses de troubles neurocognitifs et
plus fragiles comparativement aux hommes (ANNEXE 5). Concernant les
caractéristiques générales a l'inclusion, il n’est pas retrouvé de différence en fonction
du niveau de défaveur social (ANNEXE 6).

24



Table 2 : Caractéristiques générales de la population a l'inclusion

Caractéristiques a l'inclusion N=111

Données démographiques

Age (année) 85.7 (82.7-89.7)
Femme 64 (58%)
Indice de Masse Corporelle (kg/m?) 26.1(23.0-29.5)

Informations sur la maladie rénale chronique
Débit de Filtration Glomérulaire a I'admission (mL/min/1,73m?) 13 (10-16)
Etiologie de la maladie rénale chronique

Vasculaire 49 (44%)
Diabéte 25 (22%)
Glomérulonéphrite 4 (4%)
Autres 33 (30%)
Comorbidités
Diabete 55 (50%)
Cardiovasculaires
Insuffisance cardiaque 58 (55%)
Infarctus du myocarde 25 (15%)
Insuffisance coronarienne 32 (32%)
Trouble du rythme 49 (48%)
AOMI 18 (18%)
Anévrysme de I’'aorte abdominale 6 (11%)
Troubles neurocognitifs 55 (51%)
Troubles du comportements 14 (13%)
Cancer actif 25 (24%)
Dénutrition (IMC < 22 kg/m?) 18 (17%)
Insuffisance respiratoire chronique 17 (17%)
Tabagisme actif 8 (7.3%)
Tabagisme sevré 11 (10%)
Cirrhose 2 (1.9%)

Evaluation de la fragilité
Score de fragilité (CFS)

3 12 (11%)
4 7 (6.3%)
5 9 (8.1%)
6 31 (28%)
7 39 (35%)
8 11 (9.9%)
9 2 (1.8%)
Karnofsky < 60% 52 (47%)
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Contexte socio-familial
Résident EHPAD 12 (11%)
FDEP (quintile 5) 53 (48%)
Urbain 97 (88%)
Présence d’un aidant 81 (73%)

AT’inclusion, 80% des patients ont complété le questionnaire KDQOL. Au total, le score
mental composite et les scores de fardeau, de symptédmes et d’effet de la maladie
rénale chronique apparaissent relativement conservés au sein de la population
(respectivement 46 + 11.8, 60 + 25.1, 67 £ 13.5 et 71 + 18.2) contrairement au score
physique composite (32 + 8.5) qui témoigne d’'un état physique plutét altéré (Table 3).

Table 3 : Scores de qualité de vie a I'inclusion (KDQOL et principales composantes)

Qualité de vie (KDQOL) a I'inclusion

KDQOL réalisés 92 (83%)
KDQOL manquants 19 (17%)
Décédé 5
Sorti du parcours 1
Impossible a réaliser 7
Fin de I'analyse avant réalisation du KDQOL 6
Physical Composite Score (PCS)
Moyenne (SD) 31.8 (8.6)
Non renseigné* 33
Mental Composite Score (MCS)
Moyenne (SD) 46.4 (11.8)
Non renseigné* 33
Fardeau de la maladie rénale chronique
Moyenne (SD) 60.5 (25.1)
Non renseigné* 30
Symptomes de la maladie rénale chronique
Moyenne (SD) 66.9 (13.5)
Non renseigné* 21
Effet de la maladie rénale chronique
Moyenne (SD) 71.0(18.2)
Non renseigné* 30

* | es scores ne sont calculés que si 'ensemble des scores dimensionnels étaient disponibles.
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3 Interventions dans le cadre du parcours de traitement

conservateur

Au total, sur la période de suivi, on a dénombré pres de 2000 interventions au domicile,
dont la majorité correspondait aux passages de I'IDE coordinateur du parcours (54%)
et des professeurs d’APA (32%). Derriére, nous retrouvons les interventions des
assistants sociaux, des diététiciens, et des psychologues représentant respectivement

a 6, 5 et 3% des interventions au domicile (Figure 6).

IDE
coordinateur

APA 54%

32%

Figure 6 : Proportion d'interventions par spécialité (n = 1919)

A I'échelle des patients, on note que prés de 2/3 des patients ont opté pour le passage
d’au moins un soignant spécialisé en complément de I'|DE coordinateur (63%). lls sont
ainsi prés de 40% a avoir bénéficié des interventions pour de I'APA et plus d’un tiers
a avoir regu la visite de 'assistant social (36%). On note en outre que 27% et 15% des
patients ont bénéficié de consultation diététique et de support psychologique
respectivement. Les interventions les plus fréquentes concernaient les professeurs
d’APA avec en médiane 5 interventions au domicile par trimestre, alors que la

fréquence se situe autour d’'une consultation trimestrielle pour les autres spécialités.
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Les femmes ont bénéficié plus frequemment de l'intervention d’'un soignant spécialisé

en complément de I'IDE coordinateur avec une fréquence presque 2 fois plus élevée

d’interventions pour de 'APA. Les hommes ont bénéficié plus fréquemment du

passage du psychologue et de l'assistant social (ANNEXE 7). |l n’y avait pas de

différence d’intervention en fonction du niveau de défaveur sociale (ANNEXE 8).

Concernant le suivi en consultation par le néphrologue, il a été poursuivi dans 49%

des cas avec en médiane une consultation par trimestre. Pour les autres patients, le

suivi était assuré a distance en interaction avec I'IDE coordinateur (Table 4).

Table 4 : Interventions par patient

Interventions N=111

Néphrologue
Au moins une consultation avec néphrologue 54 (49%)
Nombre de consultation avec le néphrologue 1.0 (1.0-2.0)
Nombre de consultation avec le néphrologue standardisé sur 3mois 0.7 (0.5-0.9)

IDE coordinateur

Au moins un passage de I'IDE coordinateur

111 (100%)

Nombre de passage de I'IDE coordinateur standardisé sur 3 mois 3,3(2.9-4.5)

Au moins un intervenant autre que I'IDE coordinateur 70 (63%)
Professeur d’Activité Physique Adaptée

Au moins un passage de ’APA 42 (38%)

Nombre de passage de ’APA 9.0 (4.0-18.5)

Nombre de passage de I’APA standardisé sur 3mois 4.9 (1.7-6.6)

Nombre de stage APA standardisé sur 3 mois 0.8 (0.6-1.1)
Diététicien 30 (27%)

Au moins un passage du Diététicien

Nombre de passage du Diététicien 2.0 (1.0-2.0)

Nombre de passage du Diététicien standardisé sur 3mois 0.8 (0.4-1.1)
Psychologue

Au moins un passage du Psychologue 17 (15%)

Nombre de passage du Psychologue 1.0 (1.0-2.0)

Nombre de passage du Psychologue standardisé sur 3mois 1.0 (0.6-3.3)
Assistant Social

Au moins un passage de I’Assistant Social 40 (36%)

Nombre de passage de I’Assistant Social 1.0 (1.0-2.3)

Nombre de passage de I’Assistant Social standardisé sur 3 mois 0.9 (0.5-1.4)
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4 Descriptions des évenements

Le délai médian de suivi dans notre cohorte était de 6.2 mois [3.4-10.5].

Au total, 82 hospitalisations ont été dénombrées au cours du suivi, concernant environ
un patient sur deux (51%). Parmi elles, les hospitalisations non planifiées ont rarement
été justifiées par la maladie rénale chronique, avec seulement 9% des patients de la

cohorte concernes.

Les causes médicales diverses dont la gastro-entérologie représentent pres de 30%
des hospitalisations. Les infections et le maintien au domicile difficile représentent
chacun prés de 20% des hospitalisations. Tandis que la surcharge hydrosodée, la
chirurgie et les chutes viennent compléter le tableau en représentant respectivement
15, 9 et 7% des causes d’hospitalisations (Figure 7). Pour les patients concernés, la
premiére hospitalisation est survenue en médiane 3 mois aprés l'inclusion dans le

parcours (Table 5).

Causes d'hospitalisations (n=82)
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Figure 7 : Causes d'hospitalisations
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Pres d’un quart des patients ont eu au moins une chute rapportée (27%) au cours du
suivi, représentant environ une chute par semestre pour les patients concernés. Ces
chutes ont rarement justifié une hospitalisation, représentant seulement 7% des

hospitalisations enregistrées (Table 5).

Table 5 : Description des hospitalisations et des chutes

Evénements N =111

Hospitalisations

Nombre d’hospitalisation total 82

Causes d’hospitalisation
Surcharge hydrosodée 12 (15%)
Infectieux 17 (21%)
Chirurgie 7 (9%)
Chutes 6 (7%)
Altération de I’état générale et maintien a domicile difficile 16 (20%)
Gastro-entérologie 6 (7%)
Médicaux autres 18 (22%)

Patient hospitalisé au moins une fois 57 (51%)

Nombre d’hospitalisation par patient 1.0 (1.0-2.0)

Nombre d’hospitalisation par patient standardisé sur 3 mois 0.5 (0.3-0.9)

Délai avant la premiére hospitalisation (mois) 2.8 (0.9-5.7)

Hospitalisation en lien avec la maladie rénale chronique 13

Patient hospitalisé en urgence en lien avec la MRC au moins une fois 10 (9%)

Nombre d’hospitalisation en urgence en lien avec la MRC 1.0 (1.0-1.8)

Nombre d’hospitalisation en urgence en lien avec la MRC standardisé sur 3 mois | 0.5 (0.4-1.9)

Chute

Patient ayant présenté au moins une chute 30 (27%)

Nombre de chute par patient 1.0 (1.0-2.0)

Nombre de chute par patient standardisé sur 3 mois 0.5(0.3-1.0)
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Lors du suivi, un tiers des patients sont décédés (34%) dont pres de la moitié a
domicile (42%). Seulement 5% des patients ont rédigé des directives anticipées.
Environ 10% des patients ont quitté le parcours dont la moitié pour une autre structure
de prise en charge plus lourde (4 hospitalisations a domicile et 3 hospitalisations en

soins palliatifs).

Un seul patient de la cohorte a choisi d’étre transféré vers 'hnémodialyse et cing
patients ont souhaité arréter le suivi avec poursuite du traitement conservateur par le

néphrologue référent seul (Table 6).

Table 6 : Description du devenir des patients

Devenir des patients N=111

Sortie du parcours du soins 14 (13%)
Mise en dialyse 1
Hospitalisation a Domicile 4
Hospitalisation en soins palliatifs 3
Choix du patient 5
Autre 1

Directives anticipées 6 (5.4%)

Déces 38 (34%)

Lieu du déces
Domicile 16 (42%)
Etablissement hospitalier 22 (58%)
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5 Analyse de survie

Au cours du suivi, nous avons observé 38 déces (34%) survenus en médiane 15,6
mois aprés l'inclusion. En analyse univariée, les principaux facteurs associés a une
survie réduite sont le sexe masculin, la dénutrition (IMC < 22 kg/m?) et un mauvais état

général (index de Karnofsky < 60%) (Figure 8).
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Figure 8 : Courbes de survie selon les caractéristiques des patients (sexe, DFG, IMC et indice de

Karnofsky a l’inclusion)
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Apres ajustement, on constate que

les patients avec des comorbidités

cardiovasculaires, des troubles neurocognitifs et hospitalisés en urgence en lien avec

la maladie rénale chronique présentent un risque de déces environ 4, 2.6 et 20 fois

plus élevé respectivement au sein du parcours. A noter également que les patients du

quintile de défaveur sociale le plus élevé présentent un risque plus faible de décéder

au cours du suivi avec un hazard ratio a 0,34 [IC95% 0,14 — 0,81].

A linverse, on ne retrouve pas de lien entre le sexe, I'age, le DFG ou le niveau de

fragilité et le pronostic au sein du parcours (Figure 9).

Femme

Homme

Age > 85 ans

FDEP 5

Karnofsky < 60

BMI < 22

DFG > 15

Cardio-vasculaire

Troubles neurocognitifs

Pas d’intervention supplémentaire

Hospit. en lien avec la MRC

HR

HR 1.52 [0.66-3.50]

HR 1.59 [0.75-3.39]

HR 0.34 [0.14-0.81]

HR 1.61 [0.73-3.51]

HR 1.99 [0.76-5.18]

HR 0.94 [0.88-1.02]

HR 4.12 [1.19-14.34]

HR 2.69 [1.21-5.97]

HR 1.27 [0.55-2.90]

HR 20.85 [6.80-63.92]

Figure 9 : Facteurs associés a la survie au sein de la cohorte (analyse multivariée en cas complets, n =

102)
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Discussion

1 Principaux résultats

Le parcours coordonné de traitement conservateur développé dans la région semble
bien accepté par les patients, la grande majorité d’entre eux sollicitant I'équipe
pluridisciplinaire. Bien que la population incluse soit particulierement agée, fragile et
comorbide, les données de qualité de vie liée a la santé (KDQOL) a I'inclusion montrent
une qualité de vie relativement préservée notamment pour les domaines de fardeau,
symptomes et d’effets de la maladie rénale chronique. Cette population semble
€galement présenter peu de chutes, une durée de survie relativement longue et étre
peu hospitalisée en urgence en lien avec la maladie rénale chronique. Seul un patient
a décidé de quitter le parcours pour initier la dialyse et environ un patient sur deux est
décédé a son domicile. La présence de pathologies cardiovasculaires, de troubles
neurocognitifs ainsi que les hospitalisations en lien avec la maladie rénale chronique
sont associées au risque de déces dans le parcours, alors que la défaveur sociale

semble associée a un meilleur pronostic

2 Discussion des résultats

Les patients de la cohorte sont agés, fragiles, polypathologiques, majoritairement des
femmes. Notre population est comparable en termes d'age et de comorbidités aux
cohortes de patients en traitement conservateur déja décrites dans la littérature
[40,61,65]. Au sein de la cohorte, les femmes sont majoritaires alors que la proportion
de femmes en traitement de suppléance dans les Hauts-de-France est de 40% [7]. La
maladie rénale chronigue touche plus fréquemment les femmes [1,2] mais il y a plus
d’hommes traités au stade de défaillance rénale [66]. Une explication a cette inversion
du ratio pourrait étre la plus grande prévalence de la fragilité chez les femmes
comparativement aux hommes en population générale [67] et en dialyse [28]
engendrant une orientation préférentielle vers le traitement conservateur plutét que
vers la dialyse. Nous retrouvons également cette plus grande fragilité féminine dans

notre étude avec un CFS et un indice de Karnofsky significativement plus altérés chez
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les femmes (ANNEXE 5). Probablement pour pallier cette plus grande fragilité, on
constate dans notre étude que les femmes bénéficient significativement plus
freguemment du passage a domicile d’un corps de métier autre que I'DE coordinateur
(ANNEXE 7). La fragilité est importante dans notre cohorte avec 83% des patients
considérés comme fragiles selon la Clinical Frailty Scale (CFS = 5) et prés de la moitié
des patients présentent un index de Karnofsky < 60% a l'inclusion. Cette proportion
de fragilité importante en traitement conservateur est également retrouvée dans la
littérature. Van Loon & al retrouvaient 88% de fragilité dans une cohorte de 89 patients
en traitement conservateur, définie par la présence de plus de 2 déficiences parmi
'autonomie (ADL et iADL), la mobilité, la déficience cognitive, la dépression, la
dénutrition et/ou la présence de comorbidités séveres [41]. Chou & al dans une cohorte
prospective de 280 patients en traitement conservateur ont observé un index de
Karnofsky moyen de 64% (+ 15) avec plus de la moitié de données manquantes [40].
Pour comparer avec une population indemne de maladie rénale chronique, une méta-
analyse de 2014, retrouvait une prévalence de la fragilité de 16 et 26% dans les
groupes 80-84 et > 85 ans respectivement [68]. Cette augmentation importante de la
fragilité dans la maladie rénale chronique du sujet agé est d’origine multifactorielle, a
la fois directement dO a la maladie rénale chronique et ses complications mais pas
seulement [22]. De maniere attendue, notre population est plus fragile que les patients
en défaillance rénale en dialyse sous réserve que les estimations de la fragilité dans
la littérature sont le plus souvent réalisées avec les critéres de Fried qui s’intéressent
uniquement a la fragilité physique [23—25]. Contrairement a ce qui est retrouvé dans
la littérature [26—28], dans notre étude, en analyse multivariée, il n'y a pas de différence
de survie en fonction de la fragilité et de I'état général a l'inclusion. Cette absence de
différence sur la survie pourrait potentiellement s’expliquer par une prise en charge
optimale de la fragilité et de ses complications avec de nombreux passage a domicile
de plusieurs corps de métiers différents articulé et coordonné par le parcours de soins.
Il est cependant possible que cette absence de différence sur la survie soit liée a un

manque de puissance.

Le contexte socio-familial est tres peu décrit dans la littérature. Dans notre cohorte,
plus d’'un quart des patients n'ont pas déclaré d’aidant naturel, proportion importante
qu’il est difficile de comparer a la littérature en I'absence de données sur le sujet. Enfin,
11% des patients de notre étude vivent en EHPAD, proportion qui apparait comparable
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aux 8% retrouvés dans I'étude de van Loon & al [41]. Ces résultats sont a mettre en
lien avec la quantité et la fréquence des passages des différents soignants aux
domiciles des patients, témoignant de la multidisciplinarité du réseau coordonné mis
en place, conformément aux recommandations [49,50,53,56]. A noter également que
seulement un patient sur deux a bénéficié d’'une consultation de néphrologie au sein
du parcours, témoignant également du relai pris par le réseau dans la prise en charge
des patients. Les autres programmes décrits dans la littérature proposent notamment
un suivi néphrologique et une clinique de soins de support néphrologiques composée
d’un spécialiste en soins palliatifs et d’'une infirmiére spécialiste en néphrologie et soins
palliatifs. En fonction des besoins, un support par un diététicien et un assistant social
est possible [40,59]. Au Pays-Bas, Verbene & al, ont décrit un programme comprenant
un traitement médical complet et des soins multidisciplinaires reposant sur des
infirmieres spécialisées, des diététiciens et des assistants sociaux [61]. Au Royaume-
Uni, Chandna & al, proposent un programme de soutien continu par une équipe
multidisciplinaire en liaison avec les soins primaires et les soins palliatifs [60]. Notre
parcours de soins en traitement conservateur est également multidisciplinaire mais
bénéficie en plus de professeurs d’activité physique adaptée pour lutter contre le déclin
fonctionnel et la perte d’autonomie. A noter qu’il se distingue de ceux décrit dans la
littérature internationale et en France, par son caractere organisé et coordonné
entierement au domicile des patients. En effet les patients en traitement conservateur
nécessitent un suivi rapproché pouvant en I'absence de réseau organisé autour du

domicile engendrer des déplacements itératifs.

Nos résultats de qualité de vie au sein du parcours sont comparables aux données
disponibles dans la littérature. Brown & al en 2015, dans une cohorte australienne en
traitement conservateur de 122 patients avec un age moyen de 82 ans, a retrouve un
score physique et mental composite a 29 (+ 8) et 46 (x 12) respectivement [59]. Les
patients en traitement conservateur semblent avoir une qualité de vie relativement
conservée pour un certain nombre de dimensions telles que le score mental et les
scores de fardeau, de symptdmes et d’effet de la maladie rénale chronique, avec des
indicateurs pour certains supérieurs a ceux de la population en dialyse. En France,
grace a I'étude menée par Legrand K & al en 2019, nous avons la chance de bénéficier
de données précises sur les indicateurs de qualité de vie au sein de la population

générale, de la population atteinte de maladie rénale chronique (aux stades 3, 4, et 5
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avant dialyse), de la population de patients transplantés et dialysés. En comparaison
aux patients dialysés, les scores identifiés dans notre cohorte semblent semblables
sur les dimensions physiques (34,8 + 9,6) et des symptédmes de la maladie rénale
chronique (65,8 + 19), mais supérieurs pour les dimensions ‘effets de la maladie rénale
chronique’ (52,7 £ 21,2) et ‘fardeau de la maladie rénale chronique’ (35,6 + 24,5). Pour
le score mental, ces patients semblent méme se rapprocher de la population générale
(47,2 £9,7) ou des patients transplantés (45,5 + 10,6) [69].

Au regard de I'age, des comorbidités et des capacités fonctionnelles a l'inclusion, le
pronostic des patients au sein de la cohorte semble relativement préserve. En effet,
les patients apparaissent relativement peu hospitalisés avec seulement un patient sur
deux concerné au cours de la période et moins de 10% d’entre eux ayant justifié d’'une
hospitalisation non planifiée pour cause néphrologique. Ces résultats apparaissent
concordants avec la littérature qui semble souligner une moindre incidence des
hospitalisations non programmées au sein de la population en traitement
conservateur, comparativement aux patients en dialyse. Chou & al, avec un suivi
médian de 4 ans, retrouvaient que 71% des patients du groupe traitement
conservateur avaient subi une hospitalisation non programmée (9 jours
d’hospitalisation par patient et par an) contre 94% des patients dans le groupe dialyse
(20 jours d’hospitalisation par patient et par an) [40]. Van Loon & al retrouvaient un
taux d’hospitalisation de 24% dans le groupe traitement conservateur (n=89) et 50%
dans le groupe dialyse (n=192) au cours d’'une durée de suivi comparable a la nbtre
(6 mois) [41]. Par ailleurs, les patients semblent peu chuter au cours du suivi, avec
seulement un quart d’entre eux pour lesquels une chute a été deéclarée dont une
minorité a nécessité une hospitalisation. Dans la population des personnes de plus 65
ans on estime que plus d’un tiers chute au moins une fois par an et cette proportion
augmente avec I'adge et l'institutionnalisation [70]. Ce faible nombre de chute est
potentiellement a mettre en rapport avec I'adhérence des patients aux sessions
d’activité physique adaptée dont le bénéfice chez les patients atteints de maladie
rénale chronique a déja été rapporté dans la littérature sur les capacités fonctionnelles,
les capacités aérobiques, la force maximale et également sur la qualité de vie [70,71].
Enfin, le délai de survie au sein du parcours apparait relativement long avec une
médiane estimée a presque un an et demi, ce qui semble comparable aux données

de la littérature. Chou & al dans une cohorte monocentrique prospective australienne
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de 280 patients en traitement conservateur retrouvaient une médiane de survie de 14
mois a partir de la décision du traitement conservateur avec un DFG médian de
13mL/min/1,73m2. A 'admission, comparativement a notre cohorte, les patients étaient
plus jeunes (dge médian de 84 ans) avec un meilleur indice de Karnofsky moyen et
une moindre proportion d’'insuffisance cardiaque et de troubles neurocognitifs [40].
Verbene & al dans une étude rétrospective monocentrique ont décrit une médiane de
survie de 18 mois a partir de la décision de traitement conservateur et a partir du
premier DFG < 15 mL/min/1,73m2 avec un age moyen de 82,5 ans [61]. Voorend & al
dans une méta-analyse de 22 cohortes observationnelles retrouvaient une médiane
de survie de 6 a 31 mois a partir de la décision de traitement conservateur [65]. La
survie peut fortement varier en fonction du point de départ du suivi, des
caractéristiques de la population ou I'exclusion des patients avec un état général
altéré. Au vu des caractéristiques de notre population en traitement conservateur, cette
médiane de survie semble relativement longue. Dans le rapport annuel du registre
REIN 2021, I'espérance de vie en dialyse des patients de 75-84 ans et de 85 ans et
plus est respectivement de 2,9 et 1,9 ans et cela sans tenir compte des comorbidités
[7]. Cette survie en traitement conservateur plaide en faveur de s’opposer a
'amalgame souvent fait entre traitement conservateur et soins de fin de vie, qui
constitue d’ailleurs un frein important a son développement dans la communauté
néphrologique [50]. La distinction entre traitement conservateur et soins de fin de vie
n’'est pas claire dans I'esprit des néphrologues, en atteste d’ailleurs le nombre non
négligeable de patients qui n’‘ont pas intégré le parcours car décédé avant méme la

premiére consultation avec I'IDE coordinateur.

Pres de la moitié des déces ont eu lieu a domicile. Le respect des préférences pour le
lieu du déces est une mesure importante de la qualité des soins de fin de vie fournis.
La majorité des patients souhaitent décéder a domicile [72]. Nous avons estimé le taux
de déces a domicile dans notre cohorte a 42% en incluant les EHPAD comme lieu de
domicile. Ce taux est comparable au taux de 2020 en population générale en France
selon le registre national des décés de 'INSEE [73]. Comme dans la littérature, nous
avons retrouvé un taux important de déces a domicile dans notre cohorte, le traitement
conservateur semblant ainsi favoriser cette possibilité. Lovell & al, dans une cohorte
anglaise rétrospective, se sont intéressés au lieu de décés des patients de plus de 75

ans atteints de maladie rénale chronique stade 4 ou 5. lIs retrouvaient pour le groupe
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traitement conservateur (n=146) 35% de déces a domicile et 20% dans un centre de
soin palliatif. Dans le groupe dialyse (n=135), 75% des patients décédaient a I'hopital.
La probabilit¢ de décéder en dehors de [I'hépital dans le groupe traitement
conservateur était 4 fois plus importante comparativement au groupe hémodialyse.
Les patients institutionnalisés et vivant avec un membre de la famille décédaient plus
freguemment a domicile [38]. A noter que nous retrouvons un taux important de déces
a domicile malgré une faible proportion de patients ayant rédigé des directives
anticipées. Cette faible proportion est également retrouvée dans la littérature. Dans
I'étude de Davison en 2010, parmi 584 patients en maladie rénale chronique stade 4
ou 5 suppléés ou non, moins de 10% des patients ont déclaré avoir eu une discussion
sur la fin de vie avec leur néphrologue au cours des 12 derniers mois [74]. Bien que la
rédaction de directives anticipées soit un élément majeur pour le respect des choix de
fin de vie, il existe de nombreuses difficultés et freins a aborder ces questions dans la
pratique clinique [75,76]. Notre parcours de soin ne fait pas exception a ses difficultés
et il s'agit sans doute d’'une marge de progression notable. La formation des
professionnels et l'utilisation de documents et processus simple pour aborder et

communiquer sur ce sujet sont des leviers efficaces [77].

Parmi 'ensemble des patients inclus dans la cohorte, seulement un a changé d’avis
pour un transfert vers la dialyse. Ce résultat est concordant avec la littérature, Morton
& al, retrouvant dans une cohorte multicentrique australienne de 102 patients en
traitement conservateur seulement 8 changements vers la dialyse pour symptomes
urémiques ou surcharge hydrosodée dont 2 patients décédés dans la semaine apres
le changement de traitement [78]. Voorend & al dans une revue de la littérature ayant
inclus 7 cohortes avec un total de 3500 patients retrouvaient plus de changements
d’avis de la dialyse vers le traitement conservateur (5.3%) que du traitement

conservateur vers la dialyse (2.7%) [79].

La présence de comorbidités cardiovasculaires, de troubles neurocognitifs, et les
hospitalisations non planifiées en lien avec la maladie rénale chronique sont associees
a un pronostic défavorable au sein de notre cohorte. Nous ne retrouvons pas de
différence de survie en fonction du DFG a I'admission (supérieur ou inférieur a
15ml/min/1,73m?2) coincidant avec les données discordantes dans la littérature. En
accord également avec la littérature, la présence d’une insuffisance cardiaque est un

facteur de mauvais pronostic connu au sein de la population agée atteinte de maladie
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rénale chronique avancée [40,61,80]. De facon peu étonnante, les hospitalisations non
planifiées pour cause néphrologique sont associées a une augmentation majeure du
risque de déces au sein de notre population. Le risque d’hospitalisation est augmenté
dans le cadre de la maladie rénale chronique et est associé a un pronostic défavorable
dans la littérature, ce qui se confirme également au sein de la population [81]. Ces
éléments renvoient a I'importance d’'un réseau de soin coordonné au domicile capable
d’anticipation et de réactivité pour limiter le risque de complication et ainsi

d’hospitalisation non planifiée.

De maniére surprenante, 'appartenance au quintile de défaveur sociale le plus élevé
(FDEP5S) est associée a une meilleure survie au sein de notre cohorte. Une étude
récente menée au Royaume-Uni a également démontré un lien entre la précarité
sociale et l'acces aux soins en néphrologie : les patients issus des zones les plus
défavorisées étaient plus susceptibles d'avoir leur premier contact avec la néphrologie
en situation d'urgence et lors d'une hospitalisation, avec un accés limité aux
consultations, bilans et soins primaires ambulatoires [82]. Dans ce contexte, le
traitement conservateur pourrait garantir un acces aux soins au domicile, y compris
aux populations les plus défavorisées. La 2° hypothése pour expliquer ce résultat
surprenant est I'existence de facteurs de confusion non mesurés au sein de notre

cohorte.

3 Discussion de la méthode

Parmi les points fort de notre étude on peut citer son caractere prospectif et
multicentrique avec un recueil extensif de données a linclusion comprenant des
informations démographiques et des informations sur la maladie rénale, sur les
comorbidités, sur I'’évaluation de la fragilité, de la qualité de vie et sur le contexte socio-
familial. Nous avons un suivi longitudinal de qualité et un faible taux de perdus de vue.
Notre étude se distingue également par son originalité compte tenu de la paucité de

données décrivant des parcours de soin en traitement conservateur dans la littérature.

Notre étude présente néanmoins un certain nombre de limites. Premiérement, la
principale limite de notre étude est 'absence de groupe contrble avec la description
de patients aux caractéristiques similaires mais qui auraient opté pour une préparation

a la dialyse. Deuxiemement, on peut citer I'effectif limité mais qui reste tout de méme
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conséquent pour une cohorte prospective de patients en traitement conservateur en
comparaison aux études publiées sur le sujet (entre 37 et 280 patients selon les
études) [40,65]. Comme souvent dans les études incluant des données d’auto-
guestionnaires, nos résultats sont soumis a la présence de données manquantes,
notamment pour les indicateurs de qualité de vie. Cela semble inhérent au suivi des
patients en traitement conservateur avec certains patients qui sont incapables de
répondre a ces questionnaires et le taux de mortalité important. Néanmoins, le taux de
complétion du KDQoL a I'inclusion est tres satisfaisante au regard de la littérature. Par
exemple, Brown & al ont décrit, chez 122 patients en traitement conservateur, un taux
de réponse au SF-36 a l'inclusion d’environ 50% [59]. Troisiemement, il aurait pu étre
intéressant d’avoir une évaluation plus compléte de I'autonomie et la dépendance des
patients, au moyen d’outils validés tels que les échelles ADL et IADL. Une autre limite
pourrait étre l'utilisation du CFS pour I'appréciation de la fragilité et du Karnofsky pour
I'état général dont I'applicabilité au sein d’'une population agée atteinte de maladie
rénale chronique avancée est discutable. En effet l'utilisation de ces 2 échelles est
controversées dans le monde de la gériatrie mais elles ont 'avantage d’étre validées
dans la littérature [83,84], rapides d’utilisation et de pouvoir étre estimées de maniére
simple par I'DE coordinateur au moment de l'inclusion dans notre parcours. Par
ailleurs, d’autres éléments ont été évalués sur simple déclaration dans les dossiers
médicaux tels que les troubles neurocognitifs, ayant sans doute conduit a une sous-
estimation de leur réelle prévalence au sein de la cohorte. Quatriemement, nous
n'avons pas pu documenter l'intervention d’'une équipe de soins palliatifs spécialisée
dans notre cohorte ni recueillir les causes de décés ce qui constituerait des

informations d’intérét.

4 Perspectives

Pour le clinicien, cette étude montre que le patient et sa famille adhérent a cette prise
en charge avec I'acceptation des différents intervenants a domicile. Elle peut permettre
d’aider le clinicien a décrire le traitement conservateur au moment du choix du patient
et de sa famille en insistant sur la lutte contre le déclin fonctionnel, le maintien au
domicile, la survie relativement longue et une potentielle limitation des hospitalisations

non programmeées. Elle peut ainsi permettre d’apporter des éléments supplémentaires
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pour lutter contre 'amalgame souvent réalisé entre traitement conservateur et soins

de fin de vie.

Pour le parcours de soins expérimental, on peut également dégager des pistes
d’amélioration. Il faudrait étudier les freins a recourir aux différents corps de métiers et
notamment les freins au recours au psychologue qui semble sous utilisé avec
seulement 15% de la cohorte ayant bénéficié d’au moins une visite du psychologue.
Cependant, une des grandes forces de ce parcours de soin est le respect des besoins
et des souhaits du patient avec la possibilité d’'un « choix a la carte ». Concernant le
faible nombre de consultation de néphrologie, le parcours de soin semble avoir pris le
relai tout en limitant les déplacements des patients, ce qui semble fonctionner au vu
du faible nombre d’hospitalisations non programmées pour cause néphrologique. Il
semble donc efficient de poursuivre ainsi et de continuer a s’appuyer sur la
communication réguliére entre IDE coordinateur et néphrologue pour anticiper et réagir
en prévention des complications. Les recommandations HAS de la maladie rénale
chronique doivent s’appliquer de fagon adaptable selon le patient, ses souhaits et ses
besoins [56,85]. Des téléconsultations avec le néphrologue en présence de I'IDE
coordinateur a domicile sont d’ores et déja possibles dans le parcours de soins. Nous
pourrions également intégrer un infirmier en pratique avancée spécialisé en
néphrologie au sein du parcours de soins qui pourrait se déplacer au domicile a la

demande de I'IDE coordinateur pour des cas précis et ponctuels.

Pour la recherche, il pourrait étre pertinent d’étudier les facteurs associés aux chutes,
aux hospitalisations et au décés a domicile. Il serait également intéressant de recueillir
des données plus précises concernant la fin de vie avec notamment la cause du déces,
le taux de symptomes d’inconfort et leur prise en charge ainsi que le taux de recours
aux soins palliatifs. Enfin, des données plus robustes comparant I'effet du traitement
conservateur et de la dialyse sur la qualité de vie liée au soin (HRQoL) chez les
personnes &agées sont indispensables. L’étude DIALOGIA observationnelle,
prospective et multicentrique est actuellement menée aux Pays-Bas et en Belgique
depuis février 2020 avec pour objectif d’inclure 1500 patients. Elle a pour but de
comparer la qualité de vie liée a la santé, les résultats cliniques et le colt entre la
dialyse et le traitement conservateur chez des patients de plus de 70 ans en défaillance
rénale [86]. Le registre REIN integre progressivement les patients en maladie rénale

chronique aux stades 4 et 5 bénéficiant du forfait dédié. A terme, on pourra également
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comparer notre cohorte a des témoins appariés du registre en analysant les
hospitalisations et les colts grace au croisement avec le Systeme National des

Données de Santé.

Au-dela des données quantitatives, il est nécessaire d’explorer finement I'expérience
méme du soin et sa granularité du point de vue des patients, des aidants mais
également des soignants, ce que l'analyse quantitative ne permet pas d’approcher.
L’étude ExpeCT (Experience Conservative Traitement) actuellement en cours est une
étude qualitative organisée autour de 3 volets ayant pour but d’explorer 'expérience
du soin en traitement conservateur selon la perspective des patients, des aidants et

des soignants [87].
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Conclusion

Cette étude prospective multicentrique décrit une cohorte de patients atteints de
maladie rénale chronique au stade de défaillance rénale en traitement conservateur.
Cette population apparait trés agée, polypathologique et particulierement fragile. Le
suivi multidisciplinaire coordonné au domicile en lien le médecin traitant et le
néphrologue apparait bien accepté par les patients et leurs aidants. Eu égard aux
caractéristiques de la population, le pronostic au sein du parcours semble satisfaisant
avec un faible taux d’hospitalisations non planifiées pour cause néphrologique, une
incidence limitée de chutes graves et une durée de vie relativement longue. De plus,
un unique transfert en dialyse a été observé, et prés d’un décés sur deux a eu lieu au

domicile des patients.
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Annexe 1

wr % <P @

1 Trés en forme - Personnes qui sont robustes, actives,
énergiques at motivées. Ces personnas font de 'exercice
régulierement. lis sont parmi les plus en forme de leur age.

2 Bien - Personnes qui ne présentent aucun symptome de
maladie active mais sont moins en forme que la catégorie
1. Font souvent, des exercices ou sont trés actives par
période. (par exemple des vanations saisonniéres),

3 Assez bien - Personnes dont les problémes médicaux
sont bien contrblés, mais ne sont pas régullérement
actives au-dela de la marche quotidienne.

4 Vuinérable - Sans étre dépendantes des autres pour
l'aide quotidienne, souvent leurs symptomes limitent leurs
activités, Une plainte fréquente est d'étre ralentie et/ou
d'étre fatiguée pendant la journée.

5 Légérement fragile - Personnes qui ont souvent un
ralentissement plus évident, et ont besoin d'aide dans les
activités d'ordre élevé de la vie quotidienne (finances,
transport, grosses taches ménagéres, médicaments).
Généralement, la fragilité legére empéche progressivement
de faire les courses, de marcher seul dehors, de préparer
les repas et de faire le ménage.

6 Modérément fraglle - Personnes qui ont besoin d'aide
pour toutes les activités & l'extérieur et pour I'entretien de
Ia maison. A lntérieur, elles ont scuvent des problémes
pour monter/descendre les escaliers, ont besoin d'aide pour
prendre un bain et pourralent avoir besoin d'une alde
minimale (&tre & coté) pour s'habiller.
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7 Sévérement fragile - Totalement dépendantes pour
les soins personnels, quelle que soit la cause (physique
ou cognitive). Malgré tout, elles sembient stables et n'ont
pas un risque éleve de décéder (dans les prochains 6
mois).

8 Trés seévérement fragile - Totalement dépendantes, la
fin de vie approche. Typiquement, elles ne pourraient pas
récupérer méme d'une maladie mineure/ maladie légére.

@ En phase terminale - Approchant la fin de vie. Cette
catégorie concemne les personnes ayant une espérance de
vie <6 mois, qui sinon ne sont pas fragiles de fagon
évidente.

Classification de la fragilité des personnes atteintes de démence.
Le degré de fragilité cormrespond au degré de démence.
Les symptdémes courants de démence légére incius : l'oubli des

détails d'un événement récent mais le souvenir que l'événement a eu
lieu, la répétition de la méme question / histoire et le retrait social.

Dans la démence modérée, la mémoire récente est irés altérée, méme
si les personnes peuvent bien se rappeler des événements de leur vie
passée. lls peuvent faire des scins personnels avec incitation.

Dans la démence grave, elles ne peuvent pas faire les soins personnels

sans aide.



Annexe 2

INDICE DE KARNOFSKY

100 % [normal, pas de signe de maladie

Capable de mener une activité normale peut mener une activité normale, symptémes mineurs de la maladie, totalement
90 %
autonome

peut mener une activité normale, mais avec effort, symptémes ou signes
80 % |mineurs,

totalement autonome

peut se prendre en charge, incapable de mener une activité normale, autonome
Incapable de travailler, capable de vivre 70 %
mais a stimuler

nécessite une aide occasionnelle mais peut prendre en charge la plupart des
chez lui et d’assumer ses besoins personnels, | 60 %

besoins, semi-autonome

une assistance variable est nécessaire 50 % [nécessite une aide suivie et des soins médicaux fréquents, semi-autonome

40 % | handicapé, nécessite une aide et des soins particuliers

Incapable de s’occuper de lui-méme, 30 % |sévérement handicapé, dépendant

20 % |trés malade soutien actif, absence totale d’autonomie

nécessite des soins hospitaliers ou

10 % [moribond, processus fatal progressant rapidement
I’équivalent
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Annexe 3

Table 7 : Répartition des inclusions par centre

CHU Lille 21 (19%)
CH Valenciennes 17 (15%)
CH Boulogne-sur-Mer 16 (14%)
CH Roubaix 16 (14%)
CH Cambrai 8 (7%)
CH Douai 7 (6%)
CH Beauvais 5 (5%)
Hopital Privé Bois Bernard 5 (5%)
CH Dunkerque 4 (4%)
CH Béthune 3 (3%)
Polyclinique du Bois 3 (3%)
CH Creil 2 (2%)
CHU Amiens 1(1%)
Clinique la Louviére 1(1%)
Clinique Saint Isabelle 1(1%)
Polyclinique Vauban 1(1%)
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Annexe 4
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Figure 10 : Evolution des inclusions dans le temps
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Annexe 5

Table 8 : Caractéristiques générales a l'inclusion en fonction du sexe

Caractéristiques a l'inclusion

Donnée démographique

Age (année) 86.3(83.1-89.1) | 85.3(81.4-89.9) | 0.6
Indice de Masse Corporel (kg/m?) 28.2 (24.6-31.0) | 24.1 (22.0-27.6) | 0.001
Informations sur la maladie rénale
chronique
Débit de Filtration Glomérulaire a 12.0 (10.0-16.2) 13.0(10.7-16.0) | 0.5
I'admission (mL/min/1,73m?)
Etiologie de la maladie rénale 0.002
chronique
Vasculaire 26 (42%) 21 (47%)
Diabete 21 (34%) 4 (9%)
Glomérulonéphrite 4 (7%) 0 (0%)
Autres 11 (17%) 20 (42%)
Comorbidités
Diabéte 38 (59%) 17 (37%) 0.02
Cardiovasculaires
Insuffisance cardiaque 33 (54%) 25 (56%) 0.9
Infarctus du myocarde 13 (22%) 12 (29%) 0.4
Insuffisance coronarienne 19 (32%) 13 (32%) >0.9
Trouble du rythme 27 (44%) 22 (52%) 0.4
AOMI 8 (14%) 10 (24%) 0.2
Anévrysme de I'aorte abdominale 2 (3.4%) 4 (9.8%) 0.2
Troubles neurocognitifs 27 (44%) 28 (61%) 0.075
Troubles du comportements 9 (15%) 5(11%) 0.6
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Cancer actif 13 (22%) 12 (27%) 0.5
Dénutrition (IMC < 22) 8 (13%) 10 (22%) 0.2
Insuffisance respiratoire chronique | 7 (11%) 10 (24%) 0.1
Tabagisme <0.001

Actif 4 (6.3%) 4 (8.7%)

Sevré 1(1.6%) 10 (22%)
Cirrhose 1(1.6%) 1(2.3%) >0.9

Evaluation de la fragilité

Score de fragilité (CFS) 0.008

3 5 (7.8%) 7 (15%)

4 2 (3.1%) 5 (11%)

5 3 (4.7%) 6 (13%)

6 18 (28%) 13 (28%)

7 31 (48%) 8 (17%)

8 4 (6.3%) 7 (15%)

9 1(1.6%) 1(2.1%)
Karnofsky < 60% 35 (55%) 17 (36%) 0.053

Contexte socio-familial

Vit en EHPAD 8 (13%) 4 (8.5%) 0.5
FDEP (quintile 5) 33 (52%) 20 (43%) 0.5
Urbain 58 (92%) 39 (83%) 0.14
Présence d’un aidant 48 (75%) 33 (70%) 0.6

60




Annexe 6

Table 9 : Caractéristiques générales a l'inclusion en fonction du niveau de défaveur social

Caractéristiques a l'inclusion FDEP Q1-Q4 FDEP Q5 p-value
(ELY)) (n=53)
Donnée démographique
Age (année) 86.9 (83.0-90.7) | 85.4(81.6-87.7) | 0.51
Femme 30 (53%) 33 (62%) 0.3
Indice de Masse Corporel (kg/m?) 26.5(23.9-29.7) | 24.7 (22.9-29) 0.2
Informations sur la maladie rénale
chronique
Débit de Filtration Glomérulaire a 13.0 (10.0-17.0) 12.0(10.0-15.0) | 0.3
I’'admission (mL/min/1,73m?)
Etiologie de la maladie rénale 0.2
chronique
Vasculaire 21 (38%) 26 (51%)
Diabéte 13 (24%) 11 (22%)
Glomérulonéphrite 1(2%) 3 (6%)
Autres 20 (35%) 11 (21%)
Comorbidités
Diabete 26 (46%) 28 (54%) 0.4
Cardiovasculaires
Insuffisance cardiaque 26 (47%) 31 (62%) 0.13
Infarctus du myocarde 15 (29%) 10 (21%) 0.4
Insuffisance coronarienne 19 (35%) 14 (30%) 0.6
Trouble du rythme 26 (48%) 22 (46%) 0.8
AOMI 11 (21%) 7 (15%) 0.4
Anévrysme de I'aorte abdominale 3 (5.8%) 3(6.4) >0.9
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Troubles neurocognitifs 29 (52%) 26 (51%) >0.9
Troubles du comportements 4 (7.0%) 10 (20%) 0.042
Cancer actif 16 (30%) 9 (19%) 0.2
Dénutrition (IMC < 22) 8 (14%) 10 (20%) 0.5
Insuffisance respiratoire chronique | 16 (30%) 9 (19%) 0.2
Tabagisme <0.001

Actif 2 (3.6%) 6 (12%)

Sevré 11 (20%) 0 (0%)
Cirrhose 2 (3.6%) 0 (0%) 0.5

Evaluation de la fragilité

Score de fragilité (CFS) 0.9

3 6 (11%) 6 (11%)

4 4 (7%) 3(5.7%)

5 4 (7%) 5 (9.4%)

6 14 (25%) 17 (32%)

7 21 (37%) 17 (32%)

8 6 (11%) 5 (9.4%)

9 2 (3.5%) 0 (0%)
Karnofsky < 60% 28 (49%) 23 (43%) 0.5

Contexte socio-familial

Vit en EHPAD 7 (12%) 4 (7.5%) 0.4
Urbain 48 (84%) 49 (92%) 0.2
Présence d’un aidant 38 (67%) 42 (79%) 0.14
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Annexe 7

Table 10 : Interventions par patient en fonction du sexe

Interventions

R ES

(n=64)

Hommes
(n=47)

Néphrologue

Au moins une consultation avec 33 (52%) 21 (45%) 0.5
néphrologue

Nombre de consultation avec le 1.0 (1.0-2.0) 1.0 (1.0-2.0) 0.6
néphrologue

Nombre de consultation avec le 0.8 (0.6-0.9) 0.6 (0.4-0.9) 0.3
néphrologue standardisé sur 3mois
IDE coordinateur

Au moins un passage de I'IDE 64 (100%) 47 (100%)
coordinateur

Au moins un intervenant autre que 45 (70%) 25 (53%) 0.065
I'IDE coordinateur
Professeur d’Activité Physique Adaptée

. ’ 0,

Au moins un passage de ’APA 30 (47%) 12 (26%) 0.022

Nombre de passage de ’'APA 4.5 (1.7-6.4) 6.2 (5.1-6.5) 0.14
standardisé sur 3mois
Diététicien

Au moins un passage du Diététicien 20 (31%) 10 (21%) 0.2

Nombre de passage du Diététicien 0.7 (0.4-1.1) 1.0 (0.6-1.3) 0.5
standardisé sur 3mois
Psychologue

Au moins un passage du Psychologue | 8 (13%) 9 (19%) 0.3

Nombre de passage du Psychologue 0.6 (0.5-0.8) 2.8 (1.1-3.4) 0.027

standardisé sur 3mois

Assistante Social
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Au moins un passage de I’Assistant 24 (38%) 16 (34%) 0.7
Social
Nombre de passage de I’Assistant 0.6 (0.3-1.0) 1.2 (0.9-3.5) 0.004

Social standardisé sur 3 mois
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Annexe 8

Table 11 : Interventions par patient en fonction du niveau de défaveur social

Interventions

FDEP Q1-Q4

(ELY))

FDEP Q5
(n=53)

Néphrologue

Au moins une consultation avec 28 (49%) 25 (47%) 0.8
néphrologue

Nombre de consultation avec le 2.0 (1.0-2.3) 1.0 (1.0-2.0) 0.039
néphrologue

Nombre de consultation avec le 0.8 (0.5-0.9) 0.7 (0.5-1.0) 0.4
néphrologue standardisé sur 3mois
IDE coordinateur

Au moins un passage de I'IDE 57 (100%) 53 (100%)
coordinateur

Au moins un intervenant autre que 35 (61%) 35 (66%) 0.6
I'IDE coordinateur
Professeur d’Activité Physique Adaptée

. ’ 0,

Au moins un passage de ’APA 21 (37%) 21 (40%) 0.8

Nombre de passage de ’'APA 4.9 (2.4-6.6) 5.0 (1.5-6.2) 0.3
standardisé sur 3mois
Diététicien

Au moins un passage du Diététicien 17 (30%) 13 (25%) 0.5

Nombre de passage du Diététicien 0.8 (0.4-1.1) 0.8 (0.4-1.1) >0.9
standardisé sur 3mois
Psychologue

Au moins un passage du Psychologue | 8 (14%) 9 (17%) 0.7

Nombre de passage du Psychologue 1.6 (1.0-3.7) 0.7 (0.5-2.8) 0.3

standardisé sur 3mois

Assistante Social
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Au moins un passage de I’Assistant 20 (35%) 20 (38%) 0.3
Social
Nombre de passage de I’Assistant 1.0 (0.7-1.4) 0.6 (0.3-1.3) 0.2

Social standardisé sur 3 mois
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