N

N

Etude des parcours de soins des insuffisants rénaux
chroniques terminaux ayant démarré la dialyse en
urgence par une approche méthodologique mixte

Maxime Raffray

» To cite this version:

Maxime Raffray. Etude des parcours de soins des insuffisants rénaux chroniques terminaux ayant dé-
marré la dialyse en urgence par une approche méthodologique mixte. Médecine humaine et pathologie.
Université de Rennes, 2021. Frangais. NNT: 2021REN1B056 . tel-03903589

HAL Id: tel-03903589
https://theses.hal.science/tel-03903589
Submitted on 16 Dec 2022

HAL is a multi-disciplinary open access L’archive ouverte pluridisciplinaire HAL, est
archive for the deposit and dissemination of sci- destinée au dépot et a la diffusion de documents
entific research documents, whether they are pub- scientifiques de niveau recherche, publiés ou non,
lished or not. The documents may come from émanant des établissements d’enseignement et de
teaching and research institutions in France or recherche francais ou étrangers, des laboratoires
abroad, or from public or private research centers. publics ou privés.


https://theses.hal.science/tel-03903589
https://hal.archives-ouvertes.fr

UNIVERSITE DE%

RENNES 1

THESE DE DOCTORAT DE

L'UNIVERSITE DE RENNES 1

ECOLE DOCTORALE N° 605
Biologie Santé
Spécialité : Santé Publique

Par

Maxime RAFFRAY

Etude des parcours de soins des insuffisants rénaux chroniques
terminaux ayant démarré la dialyse en urgence par une approche
méthodologique mixte

Thése présentée et soutenue a Rennes, le 16/12/2021
Unité de recherche : Univ Rennes, EHESP, REPERES (Recherche en Pharmaco-Epidémiologie et
Recours aux Soins) — EA 7449

Rapporteurs avant soutenance :

Pierre LOMBRAIL Professeur des Universités-Praticien Hospitalier, Université Sorbonne Paris Nord
Fitsum GUEBRE-EGZIABHER Professeure des Universités-Praticien Hospitalier, Hopital Edouard Herriot, Lyon

Composition du Jury :

Président : Thierry LOBBEDEZ Professeur des Universités-Praticien Hospitalier, CHU de Caen
Examinateurs : Joélle KIVITS Professeure des Universités, Université de Paris Descartes
Francois GLOWACKI Professeur des Universités-Praticien Hospitalier, CHU de Lille

Directrice de thése :  Sahar BAYAT Professeure, Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique
Co-directrice de these : Cécile VIGNEAU Professeure des Universités-Praticien Hospitalier, CHU de
Rennes






Remerciements

Je remercie tout d’abord ma directrice de these, Sahar Bayat, qui m’a donné cette opportunité,
fait confiance tout du long et m’a insufflé une passion pour la recherche par sa rigueur et
enthousiasme inépuisable. Je n’aurai pas pu avoir de meilleur encadrement qu’avec toi, telle
une seconde mere, exigeante mais toujours constructive, attentionnée en ne cessant

d’encourager et patiente face a, parfois, une téte de mule. A d’autres succes de recherche.

Je remercie ma co-directrice de these, la Professeure Cécile Vigneau, de m’avoir ouvert les
portes de la néphrologie que je ne refermerai pas de sitdt. Les combats que vous menez pour

vos équipes et patients sont nobles et inspirants.

Je remercie le Docteur Cécile Couchoud de I’Agence de la Biomédecine pour le partage de son
expertise, les opportunités données et sa patience au regard des nombreuses requétes et

sollicitations le long des trois ans.

Je remercie le Professeur Pierre Lombrail et la Professeure Fitsum Guebre-Egziabher d’avoir
accepté de rapporter ce travail de these, ainsi que les Professeurs Thierry Lobbedez, Francois

Glowacki et la Professeure Joélle Kivits d’avoir accepté de participer a son jury.

Je remercie les professeurs de I’Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique, Arnaud Campéon,

Laétitia Laude et Francgois-Xavier Schweyer pour leurs directions et conseils bienveillants.

Je remercie I’ensemble des collegues du Département Méthodes quantitatives en santé publique

de P’EHESP pour leur accueil et moments de convivialité.

Je salue les enseignant(e)s-chercheur(e)s de ’EHESP croisés qui m’ont beaucoup appris et ont

alimenté ma réflexion durant les années Master passées a ’EHESP.

Je remercie Muriel Siebert de la cellule REIN Bretagne pour son aide en lien avec le terrain

d’enquéte qualitative.

Je tiens a remercier chaleureusement les malades et professionnels de santé qui ont pris le temps

de me partager leur histoire.

Enfin, je remercie mes parents, Isabelle et Jean-Pierre, pour leur soutien et efforts qui m’ont

mené jusqu’ici, et leur dédie ce travail.






Tables des matieres

INErodUCtiON....ccccvvvnreecccssssnnsecccssssssssecsssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssccs 19
Chapitre 1 : Contexte et enjeux du sujet, problématisation et
objectifs de reCherche ........cccovveneeicccncsnnnecccssscnnneeccssssnnnseccsssnnnsnecscsss 21

1.1  L’organe rein et la physiopathologie de I’insuffisance rénale chronique.................. 21

1.1.1 Anatomie, physiologie et représentations profanes: 1’organe rein aussi vital que

méconnu 21
1.1.2  La physiopathologie de I’IRC : une maladie progressive et silencieuse ....................... 23
1.2 L’¢pidémiologie de I’insuffisance rénale chronique ............ccoceevervenenrieniienceniennne 25
1.2.1 Prévalence, Incidence, fardeau global de santé: ..............ccecevriiiiriiiiniieniieecee e, 25
1.2.2 Etiologie de I'IRC et facteurs de risque de PTRCT .......coovveieeeeeieieeeeeeeee e 27
1.3 Laprise en charge de I’insuffisance rénale chronique terminale ..............ccccceeeeeneee. 28
1.3.1 L’organisation de la prise en charge en parcOUrs ............cocceeveerierieniinseeneesee e 28
1.3.2 Les forts enjeux li€s a la prise en charge ...........ccoeeeviieiiiiieeiienieeeeeee e 30
1.3.3 LA QIALYSE .ttt et ettt b e sht e st e e te e beesateenteea 32
1.4  Le point critique du parcours : le démarrage en urgence de la dialyse ..................... 35
1.4.1 Définitions internationales et frangaiSe ..........ccoveerierieriieesieerierte et erie et 35
14.2 Les implications d’un démarrage en UrgeNnCe.........ceeueeueeueesieeniienienieeieesieeseeesieeseens 37
1.4.3 Les facteurs de risques connus d’un démarrage en Urgence.........ocveeveerveerreereesvensnens 38

1.5  Etudier les parcours de soins pré-dialyse des IRCT ayant démarré la dialyse en urgence

40
1.5.1 Questionnements et hypotheses INTtAlEs .........c.eoceeviiriiniiniiiiieecceceeeeeeee 40
1.5.2 ODbjectifs de 1a thESE.....cccueriiriieiirieeieeete ettt ettt 41

Chapitre 2 : Méthodologie........cceecrnrnrccscrancccssanecssssnsccsssnsessssancess 43

2.1  Les méthodes mixtes : une démarche heuristique pour 1’é¢tude des parcours de soins

43



2.1.1 GENETALILES .....eoniieeiiieetete ettt ettt ettt e st eanes 43
2.1.2 Article 1 : La méthode développée dans le cadre de la these ..........coocevviiieinieninnnn. 44

2.2 Etudier les parcours de soins de maniére quantitative : aspects méthodologiques du

VOIEE QUANTILALIT ....eeiiiiieiiieeeie ettt et e e et e e et e e et e e ssbaeeesseeeenseeessseaensseeenns 57
2.2.1 L’enjeu de la transversalité des bases de données et I’intérét de 1’appariement............ 57
2.2.2 Faire sens des données de parcours de soins: quelle(s) méthode(s) ?......cccceveeriennne 71

2.3 Retracer les parcours liés a la maladie rénale chronique : aspects méthodologiques du

VOLEt QUALTEALIE ....eoouiiiiiiie ettt et e 74
2.3.1 Les divers terrains d’enquéte et LeUr ACCES .....vvvuierierieriieiieieerierre e ereesieesieeseaesnne e 75
2.3.2 La notion de care « trajectories » VErsus « PathWay ».......c.ccceecverreeeerreseesieseeceesseeneenns 77

Chapitre 3 : Des réalités de parcours hétérogenes derriere le
démarrage de la dialyse en Urgence........ccceceeeccrcaneecsssnsscssssasscssssane 79

3.1 PrEaAmMDBUILE ... e e 79

3.2  Article 3: Pre-dialysis care trajectories of patients with ESKD starting dialysis in

EMETZENCY 1N FIANCE ..coouviiiiiiiiiiiiee et e e sbee e 79

3.3 La comparaison des parcours de soins pré-dialyse avec les fréquences de suivi

recommandées par la Haute Autorité de Santé .............cceevviiiiiieniiieniieeeieecee e 92
Chapitre4 : Les trajectoires de soins pré-dialyse de malades
rénaux chroniques .............................................................................95

4.1  Une typologie de parcours aboutissant a un démarrage en urgence a partir du discours

98
4.2  Les mécanismes de faconnement des trajeCtoires ...........cceevueeerieeenieeenieeeeniueeenneenn 100
4.2.1 Le rapport a la dialyse : de la réticence au refus..........ceceverieninienenenieneneeenenene 100

422 Le rapport a la maladie : L’écart entre '« illness » du malade rénal chronique et la

«AISEASE » AES NEUECINS ....ooeeiieeeeee ettt e e e e ettt e s e e e e etta e eeeseesassnnaaes 110

A3 CONCIUSION ettt e e et e e e e e e e e e e e e e e e e e e eaeeeeeeaeeeeeanns 118



Chapitre 5 : Les dynamiques de collaboration entre médecins
généralistes et néphrologues dans la construction du parcours des
malades rénaux Chroniques .......cceeeccccnecsssenccsscnsecsssssscsssassesssss 121

5.1 PLEAMDULE .o e e e e e e e e e e e e e e e e e e e s 121

5.2 Atrticle 4: The dynamics of the general practitioner-nephrologist collaboration for the

management of patients with chronic kidney disease before and after dialysis initiation: a

MiXed-MEthOAS STUAY .....eviiiiiiiiiiiiiie ettt e e s 125
5.2.1 ADSTIACE .ttt sttt ettt et ettt b ettt en 126
522 INEEOAUCTION ..ottt ettt 126
523 Materials and MEthOdS ......c...ooviiviiriiiiiiiriiiieeeeeeee ettt 128
524 RESULILS ettt ettt st 130
5.2.5 DIASCUSSION ...eviiiiiiiiiiieeiieeeteeeite et e e eteeestbeeeteeeebeeasseeesaseesssaeesseesssesesseesssesessesssseeanes 140

Chapitre 6 : Discussion GE€nérale ........cccccceeecrvnnccsssnnsccsssansecssanee 145

6.1  Récapitulatif des résultats PrinCIPAUX .......ccc.eeeruieerieiarieeniieeeiieeeite et eiee e 145
6.2  Réflexions relatives a la méthodologie mixte : intégration des résultats ................ 150
6.3 FOICes des rAVAUX ....ccueeriiiiiiieiiieiiente ettt ettt sttt 153
6.4 LIMIEES c.eeiiiiiiieiieeee ettt et et st ee 153

6.5 Implications pour les politiques de santé relatives a la MRC et perspectives de

FECIIETCIIES ..ottt et e e e e e ettt eee s e e e e e et e eaeseeeeeraaanaeeseeeeeneeannnanas 155

Bibliographie .......ccceccnricscnnniccscnsecsscnnsecssnssesssnssecsssnssesssossssssssssscsssss 102

AnneXeS 000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000 181






Listes des illustrations

Figure 1: ANatomie dU TEIN ........eiiiiiiiiiieiiie ettt et e st e st e e beeesanee s 22
Figure 2: Symptomes et signes de I'TRC ........ccooiiiiiiiiiiii e 24
Figure 3: Taux de prévalence (A) et d'incidence (B) standardisés 2019 de I'IRCT par
département par million d’habitants (pmh), extrait du rapport REIN 2021 ...........cccccvvennnnnen. 27
Figure 4 : Vue d’ensemble du parcours de soins de I'IRC..........cccooviiviiiiniiiiiieniicieeeeee 30
Figure 5 : Extrait des recommandations minimales de suivi de ’IRC selon les stades d’évolution
de la maladie, Guide du parcours de soins HAS ..........ccoooiiiiiiiiieieeeeeeeee e 30
Figure 6: Définition pour "unplanned dialysis" parmi 48 études incluant le terme................. 36
Figure 7 : Evolution de la prise en charge des nouveaux malades dialysés en 2019 ............... 37

Figure 8 : Nombre de publications avec « mixed methods » dans le titre référencées dans
Pubmed, par année de 1990 @ 2021 .......cooiiiiiiiiiiee e 44
Figure 9 : Mod¢lisation de I’intensité de la douleur : modele de moyenne de la population (haut)
et approche par modélisation de trajectoires (Das) ........ceeevveerrieerriieeniiieiieeeitee et eiee e 71
Figure 10 : Exemple de modélisation de trajectoires, technique GBTM, trajectoires de DFGe 2
ans avant le démarrage de 1a dialyse ........ccoooviiiiiiiiiiiiiiie e 72
Figure 11 : Exemple de modélisation de trajectoires, technique GBTM, Recours a
I’hospitalisation d’une cohorte de malades rénaux chroniques...........ccceeeveervveerciieeniieeenieeenns 73
Figure 12 : Comparaison des fréquences de suivi avec le généraliste et le néphrologue par
semestres dans les 2 ans pré-dialyse des patients ayant démarré la dialyse en 2015 en France
(MEBB50) ..t ettt e et be s 92
Figure 13 : Suivi minimal recommandé avec un généraliste et néphrologue selon les stades
d’évolution de la MRC, Extrait du guide du parcours de soins HAS, 2012 ........c.ccccveeienneene 93
Figure 14: Représentations des patients interrogés (n=20) selon les deux premieres dimensions
faconnant les trajectoires précédant un démarrage de la dialyse en urgence (ou nuage
APINAIVIAUS) ©iiiiiii et st 99
Figure 15 : Temporalités d’annonce de la MRC pour les patients interrogés (n=20)............ 103
Figure 16 : Types de parcours de soins pré-dialyse (2 ans) selon la consommation de soins,

focus sur le suivi médecin généraliste-néphrologue, extraits de 1’article 3 de la these.......... 121


file:///C:/Users/mraffray/Desktop/THESE/Manuscript/manuscript_1910_postBAT.docx%23_Toc85550973
file:///C:/Users/mraffray/Desktop/THESE/Manuscript/manuscript_1910_postBAT.docx%23_Toc85550973

10



Listes des Tableaux

Tableau 1 : Les stades de progression de 1'insuffisance rénale chronique ............ccccccecueeuneenee. 24
Tableau 2: Caractéristiques individuelles des malades rénaux chroniques interrogés (n=20). 95
Tableau 3 : Caractéristiques individuelles des néphrologues interrogés (n=18)...................... 96

Tableau 4 : Caractéristiques individuelles des médecins généralistes interrogés (n=12) ........ 97

11



Liste des abréviations

ABM : Agence de la Biomédecine

ACS : Aide au paiement d'une Complémentaire Santé

ADELF : Association Des Epidémiologistes de Langue Frangaise

ARC : Assistant(e) de Recherche Clinique

AVC : Accident Vasculaire Cérébral

CHU : Centre Hospitalo-Universitaire

CépiDC : Centre d'épidémiologie sur les causes médicales de DéCes
CMU-C : Couverture Maladie Universelle Complémentaire

CNAMTS : Caisse Nationale d’ Assurance Maladie des Travailleurs Salariés
CNIL : Commission Nationale de I’Informatique et des Libertés

DFGe : Débit de Filtration Glomérulaire estimé

DGOS : Direction Générale de I’Offre de Soins

DP : Dialyse Péritonéale

DREES : Direction de la Recherche, des Etudes, de I’Evaluation et des Statistiques
EER : Epuration Extra Rénale

EMOIS : Evaluation, Management, Organisation, Information, Santé
GBTM : Group-Based Trajectory Modelling

GHT: Groupements Hospitaliers de Territoire

GMM : Growth Mixture Modelling

HAS : Haute Autorité de Santé

HD : Hémodialyse



HDH : Health Data Hub

HR : Hazard Ratio, rapport de risques

IC : Intervalle de Confiance

IRC : Insuffisance Rénale Chronique

IRCT : Insuffisance Rénale Chronique Terminale

IRDES : Institut de Recherche et Documentation en Economie de la Santé

LCA : Latent Class Analysis

LTA : Latent Transition Analysis

MG : Médecin Généraliste

OR : Odds Ratio, rapport des cotes

PMSI : Programme de Médicalisation des Systemes d’Information (hospitaliers)
ReDSiam : Réseau pour mieux utiliser les données du systeme national des données de santé
REIN (registre) : Réseau Epidémiologique et Information en Néphrologie
SNDS : Systeme National des Données de Santé

UAD : Unit¢ d’Auto-Dialyse

UDM : Unité de Dialyse Médicalisée

URPS : Unions Régionales des Professionnels de Santé

13



Valorisations scientifiques des travaux de these

Articles dans journaux a comités de lecture

Raffray M, Bayat S, Campéon A, Laude L, Vigneau C. The Pre-Dialysis Care Trajectory of
Chronic Kidney Disease Patients and the Start of Dialysis in Emergency: A Mixed Method
Study Protocol. Int. J. Environ. Res. Public Health 2019, 16, 5010.

Raffray M, Bayat S, Lassalle M, Couchoud C. Linking disease registries and nationwide
healthcare administrative databases: the French renal epidemiology and information network

(REIN) insight. BMC Nephrol. 2020 Dec;21(1):25.

Raffray M, Vigneau C, Couchoud C, Bayat S. Predialysis Care Trajectories of Patients With
ESKD Starting Dialysis in Emergency in France. Kidney International Reports.
2020;6(1):156-67.

Raffray M, Vigneau C, Couchoud C, Laude L, Campéon A, Schweyer F-X, Bayat S. The
dynamics of the general practitioner-nephrologist collaboration for the management of patients
with chronic kidney disease before and after dialysis initiation: a mixed methods study. Soumis

American Journal of Kidney Diseases.

Communications orales

Raffray M, Pladys A, F.Gao, Couchoud C, Vigneau C, Bayat S. Etude du parcours de soins
pré-dialyse des insuffisants rénaux chroniques terminaux ayant démarré la dialyse en urgence.
Revue d’Epidémiologie et de Santé Publique. 2019 Mar;67:S87. Congrés EMOIS, Nancy, 14-
15/03/2019

Raffray M, Laude L, Campeon A, Couchoud C, Vigneau C, Bayat S. The combined use of
quantitative and qualitative methods to study the care trajectory of CKD patients: example with

emergency start dialysis. International Seminar on Renal Epidemiology, Paris, 11-12/06/2019

Raffray M, Pladys A, Gao F, Couchoud C, Bayat S, Vigneau C. Comparing pre dialysis care
trajectories of end-stage renal disease patients initiating treatment as planned versus emergency
procedure. Workshop European Public Health Association (EUPHA), titled “Access to health

services in health systems providing universal coverage”, Marseille, 20-23/11/2019

14



Raffray M, Pladys A, F.Gao, Couchoud C, Vigneau C, Bayat S. Les parcours de soins pré-
dialyse des insuffisants rénaux chroniques terminaux ayant démarré la dialyse en urgence :

quels types de parcours et déterminants ? Congres EMOIS, Nancy, 12-13/03/2020

Raffray M, Vigneau C, Couchoud C, Bayat S. Atelier épidemiologie : Le démarrage de la
dialyse en urgence ou I’arbre qui cache la forét : Parcours de soins des IRCT ayant démarré la
dialyse en urgence : approche mixte quanti et quali. Congres de la Société Francophone de

Néphrologie, Dialyse et Transplantation (SFNDT), 07-08/10/2020

Raffray M, Vigneau C, Couchoud C, Bayat S. Table Ronde : L’expérience de la prévention
dans 1’accompagnement de la maladie rénale chronique : Les parcours de soins MRC et le
démarrage de la dialyse en urgence: approche méthodologique mixte . Congres de la Fédération
des Etablissements Hospitaliers et d’Aide a la Personne privés solidaires (FEHAP),
27/01/2021

Raffray M, Vigneau C, Couchoud C, Campéon A, Laude L, Bayat S. Big data et méthodes
mixtes en santé publique : La coopération médecins généralistes et néphrologues dans le
parcours de soins de malades rénaux chroniques. 6° Colloque International francophone de

recherche qualitative (Rifreq), Montpellier, 10/06/2021

Raffray M, Vigneau C, Couchoud C, Campéon A, Laude L, Bayat S. Les démarrages de la
dialyse en urgences : la question de la collaboration médecins généralistes-néphrologues.
Univsersite d’été de la Société Francophone de Néphrologie, Dialyse et Transplantation

(SFNDT), 17/06/2021

Raffray M, Bayat S, Couchoud C, Laude L, Campéon A, Vigneau C. Les dynamiques de
collaboration entre les médecins généralistes et les néphrologues pré et post dialyse en France:
étude par méthodes mixtes. Congres de la Société Francophone de Néphrologie, Dialyse et

Transplantation (SFNDT), Session Epidemiologie, Toulouse, 07/10/2021

Raffray M, Pladys A, F.Gao, Couchoud C, Vigneau C, Bayat S. Les parcours de soins pré-
dialyse des insuffisants rénaux chroniques terminaux : Quels types de parcours et déterminants
d’un démarrage de la dialyse en urgence ? Colloque Maladie Rénale Chronique FEHAP, Aix-
Les-Bains, 21/10/2021

15



Communications affichées

Raffray M, Bayat S, Pladys A, Gao F, Padilla C, Vigneau C. Etude du lien entre le démarrage
de la dialyse en urgence et I’acceés aux soins en pré-dialyse en Bretagne. Néphrologie &
Thérapeutique. 2018 Sep;14(5):327. Congres de la Société Francophone de Néphrologie,
Dialyse et Transplantation (SFNDT), Lille, 02-04/10/2018

Raffray M, Pladys A, Gao F, Couchoud C, Bayat S, Vigneau C. SP678 Study of the pre-dialysis
care trajectory of end-stage renal disease patients starting dialysis in emergency in France.
Nephrology Dialysis Transplantation. 2019 Jun 1;34(Supplement_1):gfz103.SP678. Congres
de I’European Renal Association — European Dialysis and Transplant Association (ERA-

EDTA), Budapest, Hongrie, 13-16/06/2019

Raffray M, Pladys A, Gao F, Couchoud C, Bayat S, Vigneau C. Etude du parcours de soins
pré-dialyse des patients insuffisants rénaux chroniques terminaux démarrant la dialyse en
urgence. Néphrologie & Thérapeutique. 2019 Sep;15(5):378. Congrés de la Société
Francophone de Néphrologie, Dialyse et Transplantation (SFNDT), Nancy, 01-04/10/2019

Raffray M, Bayat S, Lassalle M, Couchoud C. L’appariement des données de registres avec le
SNDS : exemple du registre du Réseau Epidémiologique et Information en Néphrologie

(REIN). Congres EMOIS, Nancy, 12-13/03/2020

Raffray M, Pladys A, Gao F, Couchoud C, Vigneau C, Bayat S. The pre-dialysis care
trajectories of esrd patients: what types and what factors of emergency dialysis start? Congres
de [’European Renal Association — European Dialysis and Transplant Association (ERA-

EDTA), Milan, Italy, 06-09/06/2020

16



Travaux associés

Articles dans journal a comité de lecture

Pladys A, Vigneau C, Raffray M, Sautenet B, Gentile S, Couchoud C, Bayat S. Contribution
of medico-administrative data to the development of a comorbidity score to predict mortality
in End-Stage Renal Disease patients. Sci Rep. 22 mai 2020;10(1):8582.

Padilla CM, Raffray M, Pladys A, Vigneau C, Bayat S. Geographic Variations in the Risk of
Emergency First Dialysis for Patients with End Stage Renal Disease in the Bretagne Region,
France. Int J Environ Res Public Health. 21 déc 2018;16(1).

Pétureau A, Raffray M, Polard E, Couchoud C, Vigneau C, Bayat S. Analysis of the
association between emergency dialysis start in patients with end-stage kidney disease and

non-steroidal anti-inflammatory drugs, proton-pump inhibitors, and iodinated contrast agents.
J Nephrol. 20 avr 202.

Mansouri I, Raffray M, Lassalle M, De Vathaire F, Fresneau B, Fayech C, Lazareth H,
Haddy N, Bayat S, Couchoud C for the group REDSIAM. Cross-validation of an algorithm
for identifying chronic kidney disease in the French national health insurance claims database.
Soumis Journal of Nephrology 2021.

Communications orales

Padilla C, Raffray M, Pladys A, Vigneau C, Bayat S. Variations géographiques du démarrage
en urgence de la dialyse chronique en Bretagne. Néphrologie & Thérapeutique. 2018
Sep;14(5):259. Congres de la Société Francophone de Néphrologie, Dialyse et Transplantation
(SFNDT), Lille, 02-04/10/2018

Communications affichées

Pétureau A, Raffray M, Couchoud C, Polard E, Vigneau C, Bayat SM. Anti-inflammatoires
non stéroidiens, inhibiteurs de la pompe a protons et produits de contraste chez les patients
insuffisants rénaux chroniques démarrant leur dialyse en wurgence. Néphrologie &
Thérapeutique. 2019 Sep;15(5):293. Congres de la Société Francophone de Néphrologie,
Dialyse et Transplantation (SFNDT), Nancy, 01-04/10/2019

Pladys A, Bayat S, Raffray M, Couchoud C, Vigneau C. Apport des données médico-
administratives dans la construction d’un score de comorbidités pour prédire la mortalité¢ a 1 an
des patients en IRCT. Néphrologie & Thérapeutique. 2019 Sep;15(5):380. Congres de la
Société Francophone de Néphrologie, Dialyse et Transplantation (SFNDT), Nancy, 0I-
04/10/2019

17



18



Introduction

Outre les enjeux de santé publique qui lui sont liés et que nous détaillerons, la maladie rénale
chronique (MRC) représente un terrain de recherche aussi riche que passionnant. C’est a cette
pathologie et a la période délicate pour les malades de transition vers le stade de suppléance des

reins que ce travail de thése s’intéresse.

SiI’on s’autorise a retracer le parcours de cette these, la réflexion sur ce sujet a débuté au cours
de I’année 2017, durant un stage a visée de recherche dans le cadre du Master 2 Pilotages des
Politiques et Actions en Santé Publique de I’Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique. Le
sujet, porté et proposé par Sahar Bayat et le Pr. Cécile Vigneau, s’intéressait a 1’acces des
malades rénaux chroniques aux soins néphrologiques en Bretagne et son influence sur
I’événement du démarrage de la dialyse en urgence. Si mesurer I’accés aux soins via des
indicateurs chiffrés et bien établis apparaissait pertinent et évident, la volonté d’aller sur le
terrain m’animait : rencontrer des malades et leurs lieux de soins afin de recueillir leur
perception et vécu d’une maladie dont je ne connaissais peu de choses me paraissait comme
complémentaire, voire indispensable, dans une recherche sur le recours aux soins. Nous
intégrames alors a ce stage un premier essai en méthodologie mixte. A 1’issue de ce stage, le
besoin de données et d’une vision large sur la période précédant le stade de suppléance, c’est-
a-dire le parcours de soins, €tait évident : pour comprendre le démarrage de la dialyse en
urgence, il nous fallait poursuivre et dépasser le seul angle de I’acces aux soins. Convaincus de
I’opportunité et du potentiel du sujet, nous travaillames alors I’année suivante a un projet de
these en ce sens, qui se transforma en contrat doctoral sur réussite au concours de 1’école

doctorale Biologie-Santé de I’Université Bretagne Loire en 2018.

Dans le mesure ou son état d’avancement le permet, le choix a été fait de présenter cette these
sous un format article, ou trois articles publiés dans des journaux a comité de lecture
internationaux sont inclus. Une conséquence de ce choix : 1’anglais et le frangais s’alterneront
au fil des chapitres. En parallele de la production de données, résultats, connaissances et
implications dans le domaine de la prise en charge de la MRC et plus largement dans celui des
parcours de soins de maladies chroniques, cette these porte 1’ambition d’inspirer en montrant

les forces d’une recherche en santé publique qui embrasse le croisement des disciplines et
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méthodes afin d’appréhender 1’objet parcours de soins, aussi complexe qu’omniprésent dans

les politiques de santé des dernieres décennies.

Le chapitre 1 posera les éléments clés de compréhension du sujet et de ses enjeux, le probleme
de santé publique central qui motive la these, a savoir le démarrage en urgence de la dialyse, et
les objectifs de la these. Le chapitre 2 détaillera ensuite la méthodologie mixte et son design
construit (article 1) et s’attardera sur des aspects spécifiques de chaque volet quantitatif et
qualitatif pour I’é¢tude de parcours de soins, en particulier la démarche d’appariement de bases
de données de consommation de soins et cliniques (article 2) et les différents terrains d’enquéte.
Les chapitres 3, 4, et 5 seront consacrés aux résultats qui découlent de cette méthodologie et
qui ont rythmés ces trois ans de travail. Le chapitre 3 fournira d’abord une image et une
description des types de parcours de soins pré-dialyse sous I’angle de la consommation de soins
et les facteurs de risque associés a un démarrage de la dialyse en urgence (article 3). Le chapitre
4 se focalisera sur les parcours menant au démarrage de la dialyse en urgence avec les
mécanismes a 1’ceuvre derriere leur fagonnement a partir de la singularité du récit de malades
mais aussi du discours de médecins généralistes et néphrologues. Le chapitre 5 s’arrétera sur
les dynamiques de collaboration entre ces deux derniers acteurs et montrera dans quelle mesure
ces dynamiques sont structurantes dans le faconnement des parcours (article 4). Le chapitre 6
sera I’objet d’une discussion de ces résultats, leur intégration et complémentarité, mais aussi ce
qu’ils impliquent pour les politiques de santé relatives a la MRC et les perspectives sur

lesquelles nous souhaitons poursuivre notre réflexion et travail de recherche.
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Chapitre1 : Contexte et enjeux du sujet,

problématisation et objectifs de recherche

Au cours de ce premier chapitre, nous restituerons ce que 1’on sait et les questions que 1’on se
pose autour du parcours de soins des malades rénaux chroniques et du démarrage de la dialyse
en urgence, afin de donner au lecteur les clés pour situer la recherche et ses résultats. Ce faisant,
nous ferons des détours par la physiopathologie, I’anthropologie, I’épidémiologie, I’histoire de

la médecine et I’économie de la santé.

Nous rappellerons d’abord ce que sont les reins, puis décrirons ce qu’est I’insuffisance rénale
chronique (IRC) et son importance en tant que probleme de santé et identifierons les multiples
enjeux li€s a sa prise en charge organisée en parcours de soins. Nous nous concentrerons ensuite
aI’événement de démarrage de la dialyse, sa définition et passerons en revue ce que 1’on connait
des causes. Nous présenterons ensuite la problématique au cceur de ce travail de these, les

questions et les hypotheses, pour enfin poser les objectifs du travail de recherche.

1.1 L’organe rein et la physiopathologie de I’insuffisance rénale

chronique

1.1.1 Anatomie, physiologie et représentations profanes : I’organe rein aussi

vital que méconnu

Les reins sont deux organes pairs a la forme rappelant celle d’haricots, logés dans la partie
postérieure de I’abdomen de chaque c6té de la colonne vertébrale. D’ une taille moyenne de 12
cm de long et 6 cm de large et d’un poids de 160 grammes, ces organes sont indispensables a

la vie en raison des fonctions de régulations qu’ils remplissent (1).

En premier lieu, les reins filtrent le sang et le débarrassent des déchets produits
physiologiquement par 1’organisme, tels que 1’urée (produits de dégradation des protéines), la
créatinine (produits de 1’activité des cellules musculaires) ou 1’acide urique. L’accumulation
dans le sang de ces substances étant toxique, les reins les éliminent via leur seconde fonction :
la production de 1’urine. Celle-ci se déroule au sein des unités fonctionnelles des reins, les
néphrons, au nombre d’un million par rein, qui se composent chacun d’un glomérule et d’un
tubule (Figure 1). Le sang arrive au glomérule (un amas de vaisseaux) par I’artére rénale et ses
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artérioles ou ’urine primitive y est produite par filtration. La production de 1’urine se poursuit
le long du tubule avec les réabsorptions d’eau et de minéraux, puis le sang épuré retourne a la
circulation générale par la veine rénale. Les urines produites s’écoulent ensuite des tubules aux

calices, puis dans les bassinets et enfin se déversent dans 1’uretére pour étre stocké dans la

vessie.
— Il NEPHRON ]
Glomérule Tubules
Depuis
. 1 : ] Capsule [artere
Veine rénale ) P rénale o—— Cortex
5 : == Cortex
Artére rénale —-_7-.5\ s B
= WSS . - - Bassinet
) — Calice Excrétion
de l'urine
vers les calices
la ,veine
Uretére ‘ rénale
Vers
la vessie Adapté de Blood flow in the kidney de OpenStax College, CC BY 3.0.

Figure 1: Anatomie du rein

Source : Atlas de l'insuffisance rénale chronique terminale en France (IRDES-ABM, 2018) (1)

Ces fonctions de filtration et d’épuration concourent également a maintenir I’homéostasie avec
I’équilibre hydrique de I’organisme, c’est-a-dire la quantité de liquide extracellulaire, ainsi que
la concentration sanguine en minéraux, comme le calcium, le sodium ou le potassium. Enfin,
les reins ont un rdle crucial dans la régulation de la pression artérielle avec leur fonction de

sécrétion endocrine et leur place centrale dans le systéme rénine-angiotensine-aldostérone (2,3).

Pour compléter cette description organique, il ne nous apparait pas inutile de s’intéresser au
savoir et a la perception profane de 1’organe. Paradoxalement a leur importance biologique, les
reins et leurs roles sont en effet méconnus. Au-dela de 1’abus de langage du « mal de reins »,
Durif-Bruckret et son enquéte anthropologique sur les savoirs ordinaires des organes les
résument ainsi : « Les reins sont bas, petits. lls travaillent solitairement et dans [’'ombre. Leur
fonction d’épurateurs les rapproche du foie, bien que le foie, lui, “en tant que premier filtre, il

en fait quand méme plus” ; “ll fait le premier tri, le rein le dernier” ; “il traite le solide et les
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liquides, le rein uniquement [l’eau” » (4). Les organes n’ont pas tous la méme valeur
symbolique et, dans cette hiérarchie, les reins et leur lien avec 1’urine se trouvent occultés par

les organes percus comme « nobles » tels le ceeur, le cerveau ou les poumons (3,4).
1.1.2 La physiopathologie de ’IRC : une maladie progressive et silencieuse

La capacité de filtration du rein faiblit naturellement avec 1’age. Cependant, lorsque la fonction
d’épuration des reins diminue fortement et ce, hors du cadre physiologique, on parle
d’insuffisance rénale. Cette insuffisance peut étre transitoire et réversible, des suites d’une
hémorragie ou d’une intoxication médicamenteuse par exemple. On parle alors d’insuffisance
rénale aiglie, c¢’est-a-dire d’une atteinte d’une durée de quelques jours a quelques semaines
(2,5,6). Au-dela - 3 mois selon différentes recommandations internationales - on ne parle plus
d’un dysfonctionnent temporaire mais d’une IRC (7-10). Le terme chronique désigne ici le
caractere progressif et irréversible de la destruction des reins et ce, sans possibilité de véritable

guérison ou rétablissement.

La progression de I’'IRC, qui s’étend le plus souvent sur plusieurs années, est délimitée en stades
selon le niveau de fonctionnement rénal. Le déclin de la fonction rénal et donc la vitesse de
progression de I’IRC est hétérogene selon les malades (11). La capacité de fonctionnement des
reins est mesurée par le débit de filtration glomérulaire (DFG), parfois également dénommé
« clairance », c’est-a-dire la mesure du volume de sang filtré par le rein en une unité de temps
(ml/min/1,3m2). Il s’agit d’un indicateur qui peut étre estimé a partir d’une formule
mathématique, prenant en compte notamment 1’age, le taux de créatinine dans le sang et
I’ethnicité. En fonction de la valeur de cet indicateur, ce sont 5 stades de progression de la
maladie qui ont d’abord ¢té formalisés aux Etats-Unis en 2002 (9). Le Royaume-Uni et son
agence nationale de la santé, le National Institute for Health and Care Exellence (NICE) y ont
introduit des modifications en 2008, en particulier une dichotomie du 3™ stage. C’est cette
classification qui est aujourd’hui retenue et partagée, notamment en France via les

recommandations de la Haute Autorité de Santé (HAS) et son guide de parcours de soins de la

maladie rénale chronique de I’adulte diffusé en 2012 (Tableau 1) (8,12).
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Tableau 1 : Les stades de progression de l'insuffisance rénale chronique

Stade DFG estimé (ml/min/1,3m?) Définition
>90 Maladie rénale chronique avec DFG normale ou augmentée
2 Entre 60 et 89 Maladie rénale chronique avec DFG légérement diminuée
A 4
3 Stade 3A : entre 45 et 59 IRC modérée
Stade 3B : entre 30 et 44
4 Entre 15 et 29 IRC sévere
5 <15 IRC terminale

Source : Guide du parcours de soins de la maladie rénale chronique de [’adulte (8)

Les déreglements métaboliques provoqués par I’IRC ont une répercussion systémique, c’est-a-

dire affectant I’ensemble des systémes et organes (Figure 2). Les signes ou symptdmes courants

englobent de la fatigue, des difficultés respiratoires, des cedémes, des crampes, une perte de

poids excessive, une anémie et des complications osseuses (2,5,7).

Appearance

Hypertension
= common in CKD as either
primary or secondary effect

Shortness of breath

+ may be due to any of:
fluid overload, anaemia
cardiomyopathy, or occult
ischaemic heart disease

Kidneys

« kidney shape on imaging
may give clues to cause
of CKD

» bilaterally small
kidneys with thinned
cortices suggest
intrinsic disease
(eq, glomerulonephritis)

« unilateral small kidney may
indicate renal arterial disease

» clubbed calyces and cortical scars

orischaemia
kidney disease
Itchand cramps

» common in advanced CKD

response and opioid systems

» pallor secondary to anaemia of CKD

suggest reflux with chronic infection

- enlarged cystic kidneys suggest cystic

- cause of itch is incompletely understood
but may involve deregulation of immune

Cognitive changes

« CKD increases risk of cognitive impairment by 65%

- cognition is affected early in CKD but different skills
decline at different rates

« language and attention may be particularly affected

Gastrointestinal symptoms

« anorexia, vomiting, and taste disturbance may occur
with advanced CKD. Their cause is incompletely
understood, and may have a genetic component.

+ uraemic odour may occur in advanced CKD, caused
by breakdown of urea by saliva

Change in urine output

+ polyuria where tubular concentrating ability is
impaired

« oliguria

» nocturia as a consequence of impaired solute

diuresis or oedema

« persistently frothy urine may indicate
proteinuria

Haematuria
« glomerular bleeding results from immune injury to the
glomerular capillary wall. Differentiated from lower tract
bleeding by microscopy showing dysmorphic red cells
and casts
Proteinuria
« tubular damage results in low grade proteinuria typically
<2 g, of low molecular weight proteins (eg, beta-2
microglobulin)
« glomerular damage results in loss of selectivity to protein
filtration often exacerbated by hyperfiltration. Losses
>3-5 g are regarded as nephrotic range

Peripheral oedema

- cramps are typically worse at night, and
are likely to be due to neuronal irritation

- due to renal sodium retention
« exacerbated by reduced oncotic gradient in nephrotic

caused by biochemical abnormalities of CKD

syndrome, because of hypoalbuminaemia

Figure 2: Symptomes et signes de l'IRC

Source : Webster et al. 2017 (5)
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Nous y reviendrons dans de prochains chapitres mais soulignons dés maintenant le caractere
insidieux, silencieux de cette maladie chronique. L’expression des symptomes précédents
n’intervient en effet que tardivement dans la progression de la maladie, aux stades séveres
(DFGe entre 15 et 29 ml/min/1,3m2?) et terminal (DFGe inférieur a 15 ml/min/1,3m2 ou
suppléance) (7). Autrement dit, a des stades précoces, la plupart des malades sont
asymptomatiques et I’IRC n’est palpable et identifiable qu’au travers des marqueurs
biologiques chiffrés, au premier rang duquel le DFG, issus le plus souvent de prises de sang.
Au stade d’insuffisance rénale chronique terminale (IRCT), les reins ne sont plus en capacité
d’assurer leurs fonctions ce qui représente un danger a court terme pour le malade. Un
traitement de suppléance des reins est alors nécessaire, il s’agit de la greffe rénale et/ou la
dialyse (voir infra 1.3). On estime qu’environ 1 malade souffrant d’IRC sur 1000 atteindra le

stade terminal (8,13).
1.2 L’épidémiologie de ’insuffisance rénale chronique

1.2.1 Prévalence, Incidence, fardeau global de santé:

L’IRC et son stade terminal représentent un fardeau majeur en termes de morbidité et de

mortalité dans le monde mais aussi en France.

La connaissance précise de la prévalence de I'IRC est rendue délicate par son caractére
silencieux et asymptomatique. Cependant, grace a des données provenant d’études de cohortes,
on estime la prévalence de I’'IRC a 9,1% de la population mondiale en 2017 (14), soit 697,5
millions de personnes, et environ 11% de la population générale des pays a hauts revenu (5).
Entre 1990 et 2017, la prévalence a augmenté d’environ 30% sous 1’effet du vieillissement de
la population (15). L’IRC était la 12°™ cause de déceés dans le monde, avec 1,2 millions de
personnes décédées de ses suites dans le monde, entrainant la perte de 35,8 millions d’années
de vie en bonne santé' (14). Bien que la plupart des cas prévalents d’IRC relévent des trois
premiers stades de la maladie?, le stade d’IRCT traitée par dialyse (prévalence mondiale de 0,

041%) était liée a 22% des années de vie en incapacité totalisées par 'IRC (14).

' Disability-adjusted life years (DALYs)

2 Prévalence mondiale estimée de I’IRC tout stade confondu en 2017 : 9,1%, dont Stade 1-2 : 5%, Stade
3:3,9%, Stade 4 : 0,16%, Stade 5 : 0, 07%, Traitement par greffe rénale : 0.011% (Bikbov et al. 2020)
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En France, le registre du Réseau Epidémiologique et Information en Néphrologie (REIN) offre
un état des lieux précis de I’insuffisance rénale chronique terminale. En effet, ce registre
enregistre et réalise un suivi exhaustif des cas d’IRCT traitée par dialyse ou greffe en France
(16) (voir p.60). Fin 2019, la prévalence de I'IRCT s’¢tablissait a 91 875 cas, soit 1355
personnes affectées par million d’habitants (pmh). L’IRCT concerne un nombre croissant de
personnes en France. Entre 2012 et 2019, le nombre total de malades traités par dialyse a
augmenté de 12%, celui porteurs d’un greffon rénal de 19%. Cette augmentation résulte
principalement du vieillissement de la population. L’IRCT, et cela est une de ses principales
caractéristiques, concerne en effet une population agée : en 2019, plus de la moitié des patients
commengaient la suppléance a plus de 70,6 ans (17). En 2019 toujours, on dénombrait 11 437
nouveaux cas d’IRCT, soit un taux d’incidence de 169 cas pmh. Entre 2012 et 2017, I’incidence
globale standardisée sur age et sexe de I’'IRCT traitée a augmenté de 1,1% par an en France
(17). En comparaison, aux Etats-Unis, la tendance de ’incidence est a la diminution entre 2009

et 2018, s’¢établissant cette année-1a a 375 cas pmh (18).

Notons que [’épidémiologie de I'IRC difféere selon le sexe (19). Selon des études
populationnelles, les femmes seraient davantage affectées que les hommes, en particulier
s’agissant du stade 3 (19,20). Une espérance de vie plus longue et un surdiagnostic lié a une
estimation inadaptée de la fonction rénale pourrait expliquer ce constat. Paradoxalement, le
stade de I’IRCT traitée par suppléance concerne plus fréquemment les hommes que les femmes
(18,19,21). En France, sa prévalence est 1,7 fois plus élevée chez les hommes (17). Une
progression plus rapide de ’IRC chez les hommes et une préférence des femmes pour le choix
d’un traitement conservateur sont des hypotheéses posées pour expliquer ces différences

(19,22,23).

Enfin, tous les territoires ne sont pas impactés de maniere uniforme en France (cf. Figure 3).
En effet, des variations géographiques d’incidence de ’IRCT ont ét€ mises en évidence, entre
départements (24) mais aussi au sein méme de régions, tels que le Nord-Pas de Calais et la
Bretagne, selon différentes unités géographiques, cantons et IRIS respectivement (25,26). Ces
différences observées, ajustées sur 1’age et le sexe, mettaient en évidence le role des indicateurs
sociodémographiques, tels que des indices de défaveur social. Le profil épidémiologique des

territoires, tel que la part de personnes souffrant de diabete, explique également ces variations.
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Figure 3 : Taux de prévalence (A) et d'incidence (B) standardisés 2019 de I’ IRCT par département
par million d’habitants (pmh), extrait du rapport REIN 2021 (17)

1.2.2 Ktiologie de 'IRC et facteurs de risque de PIRCT

Les causes de I'IRC sont diverses et variables selon les régions du monde. Le diabéte et
I’hypertension artérielle, deux autres affections chroniques, en sont cependant les causes les
plus fréquentes. Le diabete est estimé étre la cause d’entre 30 et 50% des IRC dans le monde
(5). Nous rappellerons ici qu’il affectait 422 millions de personnes dans le monde en 2014
(8,5% de la population adulte mondiale), nombre attendu a la hausse de 69% pour 2030 dans
les pays a hauts revenus (5,27). L’hypertension artérielle concernait un quart de la population
en 2000 avec une tendance a I’augmentation similaire que pour le diabéte, estimée a environ
+60% pour 2025 (5,28). Méme si nombre d’études observent un lien entre hypertension non
controlée et un risque accru de développer une IRC ainsi qu’une progression plus rapide vers
I’IRCT (29-33), le role de cause ou de conséquence de I’hypertension reste débattu (34). Les
glomérulonéphrites (inflammations des glomérules) font également partie des causes d’IRC.
Elles réferent a une large gamme de troubles provoquant inflammation et dommages aux

glomérules (5,35). Si les maladies rénales héréditaires ne représentent qu’une part limitée des
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IRC (ce sont les polykystoses® principalement), certains facteurs génétiques, tels que les
antécédents familiaux de maladie rénale augmentent le risque de développer une IRC mais
¢galement d’atteindre I’'IRCT (35-37). Des facteurs socio-économiques ont également été mis
en évidence avec un risque accru d’IRC. Ce sont entre autres la défaveur sociale* au Royaume-
Uni (39), une moindre qualification professionnelle (40) et un niveau d’éducation pré-

enseignement supérieur en Suede (41).

En France, le registre REIN permet par sa mission de surveillance épidémiologique de dresser
un tableau précis de I’origine des IRC des malades traités par traitement de suppléance. En
France, en 2019 et sur I’ensemble des cas prévalents, I’hypertension et le diabéte étaient a eux
seuls a Dorigine de prés de la moitié des IRC (24% et 23% respectivement). Les
glomérulonéphrites concernaient 13% des IRC. Dans une plus petite proportion, les
polykystoses et les pyélonéphrites’ représentaient chacune environ 5 % des causes de 1’IRC.
Enfin, il est a noter qu’a hauteur de 15,5%, I’origine exacte de la maladie rénale n’est pas

connue/identifiée (17).
1.3 La prise en charge de I’insuffisance rénale chronique terminale

1.3.1 L’organisation de la prise en charge en parcours

Le caractere progressif de I'IRC et sa décomposition en stades d’évolution avec des stratégies
thérapeutiques différentes impliquent une gradation de la prise en charge ou autrement dit, une

structuration en parcours de soins.

La notion de parcours de soins a émergé dans la seconde moitié du XXe siecle, notamment sous
I’effet des transitions démographique et épidémiologique (42—44) , et I’avenement des maladies
chroniques. Sous I’effet de I’allongement de 1’espérance de vie et des modifications sociétales
profondes (dans les modes de vie et I’alimentation notamment), le poids des maladies non
transmissibles a progressivement augmenté par rapport aux maladies aigues et infectieuses (45).

Les progres thérapeutiques ont parallelement permis la réduction globale de leur mortalité sans

3 Présence de kystes au niveau des reins

4 Indice de Townsend et al. (38) : « proportion of households with no car, unemployed, overcrowded,
and not owner occupied »

5 Infections bactériennes des reins
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pour autant atteindre leur guérison, faisant émerger ainsi les maladies dites « chroniques », dont
la prise en charge est devenue I’un des grands enjeux de santé publique du XXIe siecle. Sous
la pression de ces changements, les systemes de soins ont évolué pour prendre en charge des
«nouveaux » malades, non seulement sur de longues durées mais aussi de maniere coordonnée
entre soins de proximité (ou de ville) et spécialisés (hospitaliers) et entre professionnels médico-
sociaux aux disciplines et métiers différents (45), ce a quoi renvoi la notion de parcours de

soins.

En France, cette notion trouve une premiere traduction 1égislative dans les politiques de santé
avec la loi du 13 aotit 2004 relative a 1’ Assurance Maladie qui introduit I’idée de parcours de
soins coordonné via la désignation par les assurés d’un médecin traitant, positionné comme
orienteur vers les soins spécialisés (46). Le parcours de soins est alors posé et promu comme
un outil d’amélioration de la coordination et de la qualité des soins ainsi que de maitrise des
dépenses de santé (47). Ceci s’accompagne de 1’émergence de recommandations de bonnes
pratiques a destination des professionnels impliqués. En France, c’est par la Haute Autorité de
Santé¢ (HAS) que sont formalisés ces guides de parcours, définis comme « le juste
enchainement et au bon moment des différentes compétences professionnelles liées directement

ou indirectement aux soins » (48).

L’IRC est une des maladies chroniques dont la prise en charge fait I’objet d’une telle
formalisation. Soulignons que les malades souffrant d’IRC ont été classés comme les plus
complexes a prendre en charge, notamment sur le plan de la poly-pathologie et poly-médication,
appuyant la nécessité de la démarche (49). En 2012 est publié par la HAS un guide du parcours
de soins de la maladie rénale chronique de [’adulte (8). Ce guide, qui rejoint et converge avec
d’autres guides internationaux (50), pose, entre autre, la population a risque d’IRC sujette au
dépistage et le suivi minimal des malades en fonction de la progression de la maladie (Figure
5). De maniere schématique, le parcours de soins de I'IRC, tel qu’énoncé par les différents
guides et recommandations, se décompose en plusieurs étapes : son dépistage, son suivi et le
ralentissement de sa progression, le choix et la préparation du traitement de suppléance des
reins, qui une fois débuté peut évoluer. Deux traitements de suppléance du rein existent pour
pallier a I’'IRCT, la dialyse et la greffe rénale. Parmi les 91 875 malades traités pour IRCT en
France fin 2019, 55% (n=50 501) 1I’étaient par dialyse et 45% (n=41 374) par la greffe. Cette

méme année 2019, parmi les 11 437 malades entrants dans cette étape du parcours, la majorité,
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96% (n=10978) démarraient la suppléance par la dialyse, 4% (n=459) par la greffe, dite

« préemptive » (17).

Traitement de suppléance rénale
N=91875*
Dialyse
N= 50501
Population Insuffisance IHSR“;TI::::“ (55%) A
g‘en.erale : Renz{le Chronique Terminale
a risque Chronique (IRCT)
Greffe rénale
N=41 374
(45%)
i * Prévalence (nombre de patients traités) au
Tr amtmmt 31/12/2019, Rapport du registre Réseau
dit idémiolooi I . Néphrologi
« conservatenr » Epi emiologie et Information en Néphrologie
(REIN) 2021

Figure 4 : Vue d’ensemble du parcours de soins de I’'IRC
Deux professionnels de santé principaux sont impliqués dans ce parcours et seront au centre de

nos réflexions: le/la médecin généraliste (MG) et le/la néphrologue. Ces deux professionnels

sont d’ailleurs au centre des recommandations de suivi pré-suppléance de la HAS (Figure 5).

Stade 5 avant EER
(DFG' < 15)
MG au moins 1/mois
Néphrologue au moins 1/3 mois

Stade 3B Stade 4
(DFG! entre 30 et 44) (DFG! entre 15 et 29)
MG : au moins 1/6 mois MG au moins 1/3 mois
Néphrologue au moins 1/an Néphrologue au moins 1/6 mois

Stades 1, 2 et 3A
(DFG' > 45)

Suivi médical et frequence de consultation MG au moins 1/an

Figure 5 : Extrait des recommandations minimales de suivi de I'IRC selon les stades d’évolution de la
maladie, Guide du parcours de soins HAS (8)

1.3.2 Les forts enjeux liés a la prise en charge

La prise en charge I’'IRC et de 'IRCT s’inscrit dans un contexte qui rassemble et mobilise
autour d’elle une diversité d’acteurs : professionnels de santé, pouvoirs publics (régulateurs et
financeurs) mais aussi bien stir malades, représentés par des associations de patients. Pour une
diffusion efficace et utile des résultats de cette recherche, il est important d’en connaitre les

enjeux, d’autant que I’IRC en est riche.
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La prise en charge de I'IRC et son stade terminal représente d’abord un enjeu économique
important. En France, elle est en effet définie par la 1égislation comme une affection de longue
durée (ALD). De fait, cela signifie que ses traitements, en particulier de suppléance rénale, sont
intégralement pris en charge par I’Assurance Maladie (51). Dans son rapport annuel sur
I’application des lois de financement de la Sécurité Sociale, la Cour des Comptes indiquait un
colt de prise en charge en 2017 de 4,18 milliard d’euros (€) (soit une augmentation annuelle de
2,4% depuis 2013), dont 3,36 milliard d’€ pour la dialyse (52,53). En effet, le cotit n’est pas le
méme selon la modalité de traitement de I’IRCT, la dialyse concentrant 80% des dépenses pour
55% des patients: 62 140 € par an pour une personne dialysée contre 13 952 € pour un malade
greffé (pour les années qui suivent I’année de la transplantation). La grande majorité de ces
dépenses sont d’ordres hospitalieres (71%), devant les transports (21%), fortement mobilisés
pour les trajets domicile-centre de dialyse, et les médicaments (3,5%) (53). Ce colit total devrait
atteindre les 5 milliards d’euros en 2025 du seul fait du vieillissement de la population, sans

tenir compte de I’augmentation de la prévalence de pathologies chroniques associées a I’'IRC.

Ce fort enjeu économique favorise 1’émergence d’expérimentations et réformes de modéles de
financement, notamment dans le but de ralentir la progression de I'IRC et ainsi diminuer
I’entrée dans le stade terminal et la nécessité de la dialyse ou la greffe. On citera simplement
ici les expérimentations dites de « parcours de soins » prévues par la loi de financement de la
sécurité sociale de 2014, ainsi que le financement au forfait introduite en 2019 (54,55). Ce
dernier dispositif prévoit un financement annuel des établissements de santé selon le nombre
malade rénaux chroniques stade 4 et 5 suivis, a la condition d’une prise en charge pluri-

professionnelle (néphrologue, diététicien et infirmier/eres de pratiques avancées).

En parallele de ce dynamisme des pouvoirs publics face a un enjeu financier important, il faut
souligner que ’IRCT mobilise un tissu associatif tres actif. Citons I’association de patients
RENALOO qui apparait comme un acteur de premier plan. Elle est a I’origine des « Etats
généraux du rein », dont I’objectif était de présenter, avec I’ensemble des acteurs, des
propositions pour I’amélioration des soins liés a 1’insuffisance rénale (56). Plus récemment
encore, elle s’est engagée a rendre visible la population des malades rénaux chroniques face a
I’épidémie Covid-19 et leur prise en compte dans la stratégie sanitaire (57). En effet, en plus
d’étre une préoccupation de santé publique, I’'IRCT est aussi un sujet que 1’on peut qualifier de

sensible. Cette pathologie et sa prise en charge touche a des enjeux au potentiel de médiatisation

31



important et qui offrent un terrain parfois propice a de vifs débats. Ce sont notamment les
campagnes de sensibilisation au don d’organes, les régles d’attribution des greffons, le lien
entre I’acces a la greffe et les inégalités sociales, ou encore la dialyse, en tant qu’activité de

soin, et la question de sa rentabilité (58).
1.3.3 La dialyse

Nous ferons I’impasse sur la greffe rénale et ses enjeux (pour autant nombreux) pour nous
concentrer sur le premier traitement de suppléance des reins, en termes de nouveaux entrants et

de cofts : la dialyse.

1.3.3.1 Des progres thérapeutiques récents et rapide : naissance de la plus

jeune spécialité médicale

Pour la suite de notre développement et I’interprétation de nos résultats, il apparait important
de décrire ce qu’est la dialyse en la replagant d’abord dans son contexte historique, en particulier

vis-a-vis de 1’histoire de la médecine.

Avant la deuxieme moiti€é du XXeme siecle, les maladies rénales étaient fréquemment une
fatalité et la mort, aprés une lente agonie, était I’issue la plus probable. On peut considérer
comme point de départ de I’histoire du traitement de I’IRCT, la découverte en 1861 du
phénomene physique de la diffusion de molécules au travers une membrane semi perméable
par le Professeur Thomas Graham, auquel il apposa le terme de « dialyse ». La découverte et la
commercialisation successive de I’héparine, anticoagulant (1922) et du cellophane, membrane
semi perméable souple (1927) ont permis la mise au point en Hollande par le Docteur Willem
Kolff du premier « rein artificiel » fonctionnel en 1943, qu’il améliorera par la suite aux Etats-
Unis. En 1954, le Pr Gabriel Richet importa en France des Etats-Unis une machine
d’hémodialyse améliorée. A ses débuts, les machines ne sont utilisées que pour des malades
atteints de pathologies rénales aigues, pour qui un traitement de suppléance de quelques jours
ou semaines est nécessaire avant le rétablissement des fonctions rénales. C’est a partir des
années 60 que la durée de mise sous dialyse va étre considérablement allongée (plus d’un an).
Le nombre de centres d’hémodialyse, d’abord faible, va alors augmenter avec le nombre de
patients dialysés (2,59). C’est également dans les années 60 que la spécialité « néphrologie »
est reconnue dans le monde académique (60). Des améliorations techniques viendront ponctuer

I’histoire du développement du « rein artificiel » pour aboutir aux machines d’aujourd’hui.
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L’ensemble de ces progres médicaux transforme 1’insuffisance rénale en une maladie dite
« chronique », dans le sens ou le patient va vivre plusieurs années avec, au lieu d’en succomber
brutalement. Ceci en 1’espace d’un siccle, faisant de la néphrologie la plus jeune spécialité
médicale. Cette relative jeunesse contribue en partie au constat relevé précédemment (voir

1.1.1) sur la nature méconnue du rein et par extension, I’IRC.
1.3.3.2 Méthodes de dialyse et fonctionnement

La dialyse est une pratique thérapeutique d’épuration extra-rénale. Il s’agit de remplacer la
fonction rénale perdue par un dispositif externe, on parle d’ailleurs de « rein artificiel ». Il existe
deux méthodes de dialyse : ’Hémodialyse (HD), qui concernent la majorité des malades traités
par dialyse (94% des patients prévalents en 2019 en France) et la Dialyse Péritonéale (DP), plus
minoritaire (6%) (17).

Avec I’hémodialyse, le malade est « branché » par voie vasculaire a une machine de dialyse
pour réaliser un circuit : le sang est pompé, épuré des déchets de 1’organisme et du liquide
excédentaire puis restitué au malade. Tout cela au cours de « séances » d’une durée de 3 a 4
heures, voir plus selon le gain de poids pris entre 2 séances, et répétées 3 fois par semaine, voire
plus. Les malades sont également soumis a un régime alimentaire strict. La voie de
« branchement » ou voie d’acces vasculaire peut prendre différentes formes. Il peut s’agir tout
d’abord d’une fistule artérioveineuse. Chaque séance d’hémodialyse nécessite des ponctions
vasculaires systématiques, ceci a un débit et une durée auxquels les vaisseaux ne résisteraient
pas a terme. Un accés vasculaire plus résistant est alors créé®. Il faut souligner que cette
opération implique plusieurs rendez-vous avec un néphrologue et un chirurgien ainsi qu’un
temps de développement (ou « maturation ») de quelques semaines ou plusieurs mois. La fistule

est généralement localisée au niveau des avant-bras.

La seconde voie d’acces est celle par cathéter. Il s’agit d’un tube creux et flexible inséré dans
des veines de gros calibres (jugulaire, sous-claviére ou fémorale) ainsi que d’une partie externe

directement reliée a la machine d’hémodialyse, sans ponction avec une aiguille. Théoriquement

8 « Le principe en est le suivant : si on relie une artére a une veine, la veine se dilate et sa paroi s épaissit
du fait de [’augmentation de la pression et du débit ; si la veine est en position superficielle sous la peau, elle se
développe en réalisant un nouveau vaisseau comparable a une artére de plusieurs millimetres de diametre, que
[’on peut ponctionner avec une aiguille a chaque séance de dialyse » (Fries, 1987 : 79) (61)
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temporaire, le cathéter est mis en place lorsque la fistule n’est pas ou ne peut étre créée ou n’est
pas encore fonctionnelle, utilisable lors du démarrage de I’hémodialyse. En outre, le cathéter
ne permet pas un débit sanguin aussi élevé que la fistule. Un risque plus élevé d’inflammations
et d’infections mais aussi de mortalité (62—64) sont relevés pour les porteurs de cathéters
(65,66). De plus la fistule est, dans une certaine mesure, moins génante et moins visible que le
cathéter et sa partie externe, plus encombrante. Cependant, le malade doit étre vigilant quant au

poids exercé au quotidien sur le bras porteur de la fistule.

La dialyse péritonéale (DP) fonctionne sur le méme principe de filtration, mais une membrane
naturelle, le péritoine, est utilisée a la place d’une machine d’hémodialyse. Un cathéter injecte
un liquide de dialyse (« dialysat ») dans la cavité péritonéale (dans 1’abdomen). Pendant
quelques heures plusieurs fois par jour, le liquide baigne et capture les déchets du sang au
travers le péritoine pour étre drainé par la méme voie d’entrée. Le caractére moins encombrant
du matériel de la DP permet au malade de réaliser lui-méme le traitement a son domicile.
Cependant, cette autonomie requiert d’une part la capacité physique de pouvoir manipuler mais

aussi et surtout un savoir-faire, c’est-a-dire le suivi d’une formation préalable a la technique.

Les lieux de dialyse sont en France multiples et se déclinent graduellement selon I’autonomie
du malade et la présence médicale nécessaire lors des séances de dialyse. La loi, par le Code de
la Santé Publique, précisent les modalités de fonctionnement des différents types de structures
qui exercent une activité dite « de traitement de l'insuffisance rénale chronique par I'épuration
extrarénale (EER) 7». Ce sont tout d’abord les centres d’hémodialyse ou « centre lourd » qui
prennent en charge des patients dont 1’¢état de santé nécessite la présence permanente d’un
médecin (a la différence des unités de dialyses médicalisées (UDM), n’en demandant pas la
présence continue. On trouve en plus les unités d’autodialyse (UAD) qui s’adressent aux
malades capables d’assurer soit I’ensemble des gestes nécessaires au traitement (UAD simple)
soit avec I’assistance d’un infirmier(e) pour certaines manipulations (UAD assistée). Enfin,

pour les personnes les plus autonomes, le domicile peut €tre le lieu de traitement proposé.

7 Code de la Santé Publique, Articles D6124-64 2 D6124-90
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1.4 Le point critique du parcours : le démarrage en urgence de la

dialyse

Environ 10 000 malades souffrant d’IRC démarrent un traitement de dialyse chronique chaque
année en France (17). Cependant, le contexte de démarrage de ce traitement n’est pas le méme
pour tous et certains démarrent la dialyse dans des conditions d urgence et de maniere précipité,
non sans conséquences pour eux. Il s’agit 1a du probléme de santé publique au cceur de cette
recherche. Nous tenterons de définir ce probléme, puis exposerons en quoi celui-ci est

préoccupant et ses causes connues ou supposées.
1.4.1 Définitions internationales et francaise

A I’échelle internationale, il n’existe pas de consensus de définition du démarrage de la dialyse
dans des conditions d’urgence. On retrouve en effet plusieurs approches pour cerner et étudier

les conditions de démarrage de la dialyse chronique (67) (Figure 6).

La premiére met 1’accent sur son caractére non programmé. En effet, une revue de la littérature
récente sur la notion d’« umplanned dialysis initiation » (67) recensait plusieurs termes
similaires : « unplanned dialysis », « urgent dialysis » ou « unscheduled dialysis » (68—73).
Une autre approche se réfere a la voie d’acces utilisée au démarrage, a savoir le cathéter veineux
central, pour définir un « suboptimal dialysis start », en opposition d’un démarrage sous fistule
artério-veineuse, signe d’une préparation (74—83) . Cette approche est controversée dans la
mesure ou dans certains cas une premiere dialyse sous cathéter peut étre une décision prise en
amont due a une non-maturité de la fistule ou I’impossibilité de sa création, notamment chez
des personnes tres agées. Le lieu du démarrage de la dialyse est également pris en compte dans
un démarrage «non optimal », en particulier aux Etats-Unis. Il s’agit de différencier un
démarrage «inpatient », c’est-a-dire au cours d’un séjour a I’hopital, d’un démarrage

« outpatient », dans des services extérieurs a 1’hopital (84-96).
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4%

10%

Dialysis initiation during a hospitalization (10.4%)

27%
Y W Dialysis initiation without a permanent access (CVC) (18.8%)

‘-".:r 19%

# Dialysis initiation under emergency conditions (25%)

I Dialysis initiation with a CVC or during a hospitalization (14.6%)

Other® (27.1%)

15%

B No criteria specified (4.2%)

Figure 6: Définition pour "unplanned dialysis" parmi 48 études incluant le terme (Hassan et al. 2019
(67)), CVC = Central Veinous Catheter (Cathéter central veineux)

On trouve également dans la littérature le terme de « dialysis crash » ou « crash landing »,
faisant notamment référence a des malades sans historique de suivi médical, « atterrissant »

dans les services de néphrologie dans un état de santé critique (75,97,98).

Enfin, existe la notion de « démarrage en urgence » ou « emergency dialysis start » (99-106)
sur laquelle repose cette recherche. C’est en effet cette approche que I’on retrouve en France,
adoptée par le registre REIN, Un démarrage en urgence y est défini comme « une premiere
séance de dialyse (hémodialyse ou dialyse péritonéale) réalisée immédiatement (<24h) apres
une évaluation par un néphrologue en raison d’un risque vital, consécutif notamment a une
hyperhydratation menagante, une hyperkaliémie, une acidose, une anémie mal tolérée, une
péricardite ou une confusion d’origine urémique. La présence d’un seul de ces criteres définit
['urgence. Cette notion n’exclut pas une décompensation aigué malgré une prise en charge
précoce par un néphrologue » (107). Toutes les données francaises du registre REIN se basent
sur cette définition, c’est pourquoi nous retiendrons celle-ci lorsque nous ferons référence a un
démarrage en urgence. Notons que cette information est construite dans le registre de maniere
binaire, « démarrage en urgence » ou « démarrage programmé ». En outre, cette définition
souligne bien qu’un suivi avec un néphrologue n’exclut pas un démarrage en urgence. Selon la
définition retenue, la part de démarrage en urgence parmi la population incluse dans la plupart
des précédentes études varie entre 40% et 60% (67). En France, cette part atteignait 25,2% des
nouveaux démarrages de dialyse en 2019, en 1égere diminution depuis quelques années (Figure

7).
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. 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019
Prise en charge

DFGe<5 ml/min/1.73m? (%) 11,0 10,3 10,5 97 94 10,2 104 99
Démarrage en urgence (%) 30,8 30,3 320 308 294 274 274 2572

Figure 7 : Evolution de la prise en charge des nouveaux malades dialysés en 2019, Extrait du Rapport
REIN 2021 (17)

1.4.2 Les implications d’un démarrage en urgence

Le démarrage en urgence de la dialyse pose un probleme de santé publique préoccupant pour

plusieurs raisons.

Tout d’abord, ce sont des risques de morbidité et de mortalité significativement plus élevés que
I’on observe pour les patients ayant démarré la dialyse en urgence. En France, Chantrel et al.
ont mis en évidence des taux de survie a 3 et 12 mois respectivement de 95,9% (Intervalle de
Confiance (IC) a95% : [95,3-96,5]) et 87,4% (1C95% : [86,3-88,3]) pour les patients démarrant
la dialyse de maniere programmée et de 88,0% (1C95% : [86,3-89,5]) et 74,2% (1C95% : [72,0-
76,3]) pour ceux démarrant en urgence (108). Couchoud et al., observaient en 2007 en France
un risque de mortalité a 2 ans augmenté de 50% pour une hémodialyse non programmée
comparé a une hémodialyse programmée (Hazard Ratio (HR)= 1,5, IC 95% : [1,3-1,8]) (100).
A T’échelle d’un département, Deschamps et al. retrouvaient une association significative
similaire entre le démarrage de la dialyse en urgence et le déces a 1 an (HR = 1,53 ; p=0.02)
(105). Plus récemment, Michel et al. ont montré que le démarrage en urgence de la dialyse était
un facteur de risque de mortalité a 3 ans (HR= 1,10, C195% : [1,01-1,19]), soulignant que les
effets déléteres d’un tel démarrage persistaient dans un relatif long terme (109). En Italie,
Panocchia et al. relevaient que pres d’un tiers des patients démarrant la dialyse en urgence
(n=99, 31,3%), connus ou non des services de néphrologie, décédaient durant I’hospitalisation
de premiere dialyse (69). Au Canada, Mendelssohn et al. ont étudié un démarrage dit
«optimal » de la dialyse, a savoir un démarrage en ambulatoire avec une voie d’acces
vasculaire préalable. Leurs travaux ont mis en évidence des risques de mortalité a 6 mois
moindre par rapport a un démarrage « suboptimal » de la dialyse (HR= 0,15, CI 95% : [0.04—

0.64]) (110). Chen et al., observaient également un plus grand risque de mortalité précoce pour
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les patients démarrant la dialyse de maniere urgente par rapport a un démarrage programmé

(HR=2,51,CI195% [1.18-5.36]) (111).

En dehors de la mortalité, la qualité de vie et la santé mentale des patients sont aussi affectées.
Un ressenti plus fort des effets de la maladie rénale ainsi qu'une déclaration de symptomes et
de problemes plus importants ont été observés chez les patients ayant démarré la dialyse en

urgence. Ces mémes patients souffraient aussi plus fortement de dépression® (68).

De plus, le démarrage en urgence n’est pas non plus sans incidence sur 1’acces a la greffe rénale.
Il a en effet été observé que les patients démarrant la dialyse en urgence avaient un taux

d’inscription sur la liste d’attente de greffe inférieur a ceux I’ayant démarré de facon

programmeée : 22% d’inscrits a 12 mois apres la premiére dialyse contre 31% (108).

Par ailleurs, la durée d’hospitalisation initiale consécutive a une premicre dialyse en urgence
est plus longue que dans le cas d’un démarrage programmé, entrainant donc des cofits
d’hospitalisation directs supplémentaires (110,111). Compte tenu du poids économique
important de la prise en charge de I'IRCT dans les dépenses de santé, réduire la part de

démarrage en urgence apparait également comme étant un levier d’économies.

Enfin, il est important de considérer que d’un point de vue éthique, les patients démarrant la
dialyse en urgence ont moins souvent le choix de la modalité de dialyse, démarrant plus

fréquemment dans un centre lourd d’hémodialyse et par cathéter (70,108,109).
1.4.3 Les facteurs de risques connus d’un démarrage en urgence

Peu d’études se sont intéressées aux causes du démarrage en urgence. Les patients démarrant
la dialyse en urgence sont d’abord décrits comme plus comorbides. Selon 1’étude frangaise
menée par Michel et al., comparés aux patients démarrant la dialyse de maniere programmée,
ces patients étaient en plus grande proportion atteints d’insuffisance respiratoire chronique, de
maladie hépatique et de cancer au démarrage de la dialyse. De plus, 39,2% d’entre eux avaient
au moins 2 maladies cardiovasculaires contre 28,8% des patients démarrant de maniére

programmée (p<0,001) (109). Cette plus forte comorbidité cardiovasculaire se retrouvait

8 Inventaire de dépression de Beck, http://www.unafam.info/87/img/echelle-beck.pdf
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¢galement au Canada, ou I’insuffisance cardiaque était présente chez 36,8% des patients

démarrant la dialyse en urgence contre 17,6% chez les démarrages programmés (p=0,02) (90).

Par ailleurs, le manque de suivi néphrologique apparait comme déterminant sur la modalité de
démarrage. Le registre REIN enregistre en France depuis 2009, le nombre de consultations avec
un néphrologue durant I’année précédant le démarrage de la dialyse. En 2019, si cette variable
était renseignée pour seulement 59% des cas incidents, on observe tout de méme, parmi ceux
pour qui la variable était renseignée, que 36,8% des patients ayant démarré 1’hémodialyse en
urgence n’avaient pas eu de consultation préalable, contre 9,4% des cas de démarrage

programmé (17).

Ce manque de suivi peut étre consécutif a un adressage tardif du patient par le médecin
généraliste vers le néphrologue. L’adressage tardif ou « late referral », c’est-a-dire un premier
contact avec un service de néphrologie 3 ou 4 mois précédant le premier traitement de
suppléance, a été identifié comme un facteur prédicteur d’un démarrage de la dialyse de manicre
non-programmée (112,113). Cette question de I’adressage implique donc de s’intéresser, en
plus du suivi avec un néphrologue, au dépistage de la maladie rénale chronique par le médecin
généraliste et les raisons pour lesquelles il a été tardif ou absent. Cependant un adressage
précoce (> de 4 mois avant le début du traitement) n’exclut pas totalement un démarrage en
urgence (96). Au Canada, Hughes et al., relevaient comme facteurs contribuant a un démarrage
« suboptimal » de la dialyse malgré un adressage précoce, des délais liés aux patients (report
du démarrage de la dialyse), une dégradation aigue de I’IRC, des délais chirurgicaux et des
décisions tardives (89). Buck et al., ont montré que la premiere discussion relative au traitement
de suppléance était plus tardive chez les patients connus des services néphrologiques démarrant
en urgence que chez les patients démarrant la dialyse de maniere programmé (85). Des travaux
de notre équipe ont mis par ailleurs en évidence des variations géographiques dans 1’incidence

du démarrage de la dialyse en urgence dans la région Bretagne (114).
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1.5 Etudier les parcours de soins pré-dialyse des IRCT ayant démarré

la dialyse en urgence

1.5.1 Questionnements et hypotheses initiales

Ces différents éléments nous amenent a approcher 1’objet d’étude qu’est le démarrage de la
dialyse en urgence en le considérant comme une étape dans le parcours de soins plus large des

patients atteints d’insuffisance rénale chronique.

Peu d’études se sont intéressées jusqu’a présent a ce parcours et son fagconnement jusqu’au
démarrage de la suppléance. Pourtant, le nombre croissant de malades concernés et le taux de
démarrage en urgence de la dialyse, toujours relativement élevé en France, malgré la diffusion
d’un guide de parcours aupres des professionnels de santé (30,8% des démarrages de dialyses
incidents en 2012, 25,2% en 2019), améne a s’interroger sur les causes de telles conditions de

démarrage.

Plusieurs questions se posent alors pour combler le manque de connaissances sur ce sujet :
Quels sont les parcours de soins pré-dialyse des malades rénaux chroniques ? Existe-t-il des
différences entre les parcours de ceux qui démarrent en urgence et ceux qui démarrent de
maniere programmée ? Comment se compare le suivi de ces patients aux recommandations de
suivi émises par la Haute Autorité de Santé (Figure 5)? Quels sont les facteurs de risques d’un
démarrage en urgence ? Quels sont les pratiques de dépistage et d’adressage des médecins
généralistes? Comment les médecins généralistes et néphrologues travaillent-ils ensemble dans
le suivi des patients ? Comment les patients vivent la maladie et la préparation a la suppléance ?

Comment se forment les choix et non choix liés au parcours de soins de I'IRC ?

Nous posons I’hypothése que les parcours de soins des patients démarrant la dialyse en urgence
different des recommandations nationales (8) et des parcours des patients démarrant en urgence.
Plus précis€ment, nous posons que les patients démarrant en urgence ne bénéficient pas du suivi
minimal recommandé dans les deux ans qui précédent la dialyse et que les fréquences de
consultations avec le médecin généraliste et le néphrologue ainsi que les mesures biologiques
sont moindres que chez les patients démarrant de maniere programmée. Ceci entrainant une

moindre préparation a la suppléance.
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Par ailleurs, nous posons que les causes de démarrage de la dialyse en urgence sont
multifactorielles et liées aux patients, aux professionnels de santé et a 1’organisation du systéme
de santé. Plus particulierement, du fait de la nature insidieuse (progressive et silencieuse) et de
la perception de la dialyse comme un traitement trop lourd, les patients démarrant en urgence
affichent une réticence et tentent de retarder la préparation et le démarrage du traitement au
maximum. De plus, nous postulons qu'un flou existe dans la connaissance des roles entre les
médecins généralistes et les néphrologues, entravant in fine la collaboration nécessaire a un
démarrage programmé de la dialyse. Enfin, nous posons que les recommandations nationales
de dépistage et de suivi ne sont pas suffisamment connues et mise en ceuvre par les médecins

généralistes et néphrologues.
1.5.2 Objectifs de la these

Afin d’apporter des ¢léments de réponses aux questions posées précédemment, cette these
comprend un objectif général : étudier le parcours de soins des patients ayant démarré la dialyse

en urgence en combinant les approches quantitatives et qualitatives.

Cet objectif général se décline en plusieurs objectifs spécifiques au volet méthodologique

correspondant (voir infra 2.1):

- Les objectifs du volet quantitatif sont de : (1) comparer les parcours pré-dialyse des patients
démarrant la dialyse en urgence avec le parcours recommandé par la HAS ; (2) comparer les
parcours pré-dialyse des patients démarrant la dialyse en urgence avec ceux des patients
démarrant de maniere programmée ; (3) identifier les facteurs associés au démarrage de la
dialyse en urgence et (4) identifier des groupes de patients avec des parcours de soins similaires

(c’est-a-dire des types de parcours).

- Les objectifs du volet qualitatifs sont de : (1) identifier dans quelle mesure les médecins
généralistes et néphrologues connaissent et mettent en ceuvre les recommandations nationales
de suivi; (2) décrire les pratiques relatives a la prise en charge de ’IRC des médecins
généralistes et des néphrologues ; (3) reconstruire les trajectoires de patients démarrant la
dialyse en urgence par leur vécu et expériences et identifier les barrieres a un démarrage

programmé ; (4) identifier des types de trajectoires menant a un démarrage en urgence.
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Chapitre 2 : Méthodologie

Si les articles publiés comportent déja une description des méthodes, il apparait important de
replacer dans leur contexte et de préciser certains éléments et de montrer que saisir les parcours
dans leur complexité permet (et nécessite) de se confronter a des enjeux et de faire escale a des

terrains variés.

2.1 Les méthodes mixtes : une démarche heuristique pour I’étude des

parcours de soins

2.1.1 Généralités

La volonté de combiner les méthodes qualitatives et quantitatives pour répondre a une question
de recherche n’est pas inédite, en particulier dans le domaine de la sociologie (115). On peut
citer les travaux d’Emile Durkheim sur le suicide de 1897, dans lesquels il analysait déja les
variations du taux de suicide en fonction des transformations sociales, a partir de séries

statistiques et en élaborait une typologie des causes (116).

Cependant, ce n’est que plus récemment que les méthodes mixtes sont devenues un véritable
champ de recherche et espace de discussions méthodologiques par une communauté dédiée,
notamment avec la publication de nombreux manuels (« handbook »), formalisant les
différentes maniéres d’articuler les deux méthodes (117-121) ou encore une revue dédiée

(Journal of Mixed Methods Research) °.

Le passage de la formalisation des méthodes a leur utilisation et application semble avoir eu
lieu si I'on regarde le nombre de publications comprenant le terme « mixed-methods »,
notamment dans la recherche en santé, qui n’a eu de cesse d’augmenter ces derniéres années
(Figure 8). On note tout de méme que la qualité dans la description (ou « reporting ») et la

justification de la méthode n’accompagne toujours cet intérét et production croissante (122).

9 https://journals.sagepub.com/home/mmr
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Figure 8 : Nombre de publications avec « mixed methods » dans le titre référencées dans Pubmed, par
année de 1990 a 2021

L’intérét des méthodes mixtes dans la recherche en santé (dans laquelle on peut par exemple
inclure la santé publique, sciences infirmieres, promotion de la santé, informatique médicale,
recherche en services en santé, recherche médicale (123)) réside dans «![’intégration de
plusieurs perspectives et sont, par conséquent, un atout pour étudier les interventions et
programmes complexes, multidisciplinaires notamment dans le domaine de la santé et plus
particulierement en santé publique » (115,123). Les parcours de soins rejoignent ces objets de
recherches complexes, au sens ou leur fagonnement sont multifactoriels, comme énoncé dans

notre questionnement.

Dans I’étude des parcours de soins de malades rénaux chroniques, retracer la consommation de
soins et sa temporalité précise (consultations avec le médecin traitant, fréquence de réalisation
de prises de sang, hospitalisations et leur motifs...) semble ardue avec le seul discours d’une
personne malade, souvent agée et fatiguée. En revanche des lignes de remboursements de soins
ne nous renseigneront pas sur les motivations sur lesquelles se basent telle ou telle décisions en
rapport aux soins des malades ou le contexte dans laquelle s’insérent ces décisions. Réunir les
forces des deux méthodes (ou « components » ou « strands » en anglais), et ainsi réduire les

angles morts, constitue la motivation premiere de ’utilisation d’une méthodologie mixte.
2.1.2 Article 1 : La méthode développée dans le cadre de la these

Le premier article publié chronologiquement et présenté ci-dessous détaille le design de la

méthode mixte choisie et son rationnel.
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Article 1: The pre-dialysis care trajectory of chronic kidney disease patients and the start

of dialysis in emergency: a mixed method study protocol
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Abstract: Chronic Kidney Disease (CKD) is an important public health issue that requires early and
close medical monitoring to start Renal Replacement Therapy (RRT) in the best conditions. However,
in France, about 1/3 of patients start dialysis in emergency, despite the existence of CKD management
guidelines. Using both quantitative and qualitative methods, we wanted to analyze the pre-dialysis
care trajectory of patients with CKD and document the causes of Emergency dialysis Start (ES). To this
aim, we designed a convergent mixed-method study. The quantitative component will analyze
individual healthcare consumption and clinical data to identify the risk factors of ES by comparing the
trajectories of patients who started dialysis in emergency in 2015 in France with those of patients who
started in a planned manner and with the national recommendations. The qualitative component
will explore the patients’ trajectories and identify barriers to a planned start using semi-structured
interviews with patients who started dialysis in emergency and with their general practitioners and
nephrologists. Using the strengths of a mixed methodology, this study will bring robust and valuable
findings to improve the care of CKD patients.

Keywords: chronic kidney disease; care trajectory; mixed methods; emergency start dialysis; big data

1. Introduction

Worldwide, Chronic Kidney Disease (CKD) and particularly, End-Stage Renal Disease (ESRD),
its last stage of progression, represent a major public health issue. The number of people receiving
Renal Replacement Therapy (RRT) was over 2.6 million in 2010 [1] and has been rising during the last
decade. Recent projections suggest the same trend for the coming years [2,3].

In order to delay the progression of CKD and ensure that the patient starts RRT in the best
conditions, the coordinated work of the General Practitioners (GP) and nephrologists is key [4,5].
This work includes the screening and diagnosis of CKD, the monitoring of the disease(s), the referral
to a nephrologist, as well as the patient therapeutic education and preparation for RRT.

Clinical practice guidelines on the care of non-dialyzed patients with CKD have been developed
and published [6], including in France [7]. However, according to the French Renal Epidemiology
and Information Network (REIN) registry, each year, around 30% of incident patients with ESRD still
start dialysis in emergency in France [8]. This proportion did not decrease since the publication of
the CKD care guidelines in 2012. Emergency dialysis Start (ES) in REIN is defined as a first dialysis
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session initiated during the 24 hours following a nephrologist’s evaluation due to a life-threatening
risk for the patient [9]. This definition does not exclude acute decompensation, despite an early and
regular follow-up.

Such a start has negative consequences for the patients and their care trajectory. Indeed, ES
is associated with higher morbidity and mortality risks [10-15] and with lower quality of life [16].
However, some evidence suggests that a longer pre-dialysis care is not associated with a lower
mortality [17]. A lower chance of access to the renal transplantation waiting list also has been reported
for patients who start dialysis in emergency [12]. Moreover, it has been reported that ES patients are
more comorbid than patients who start dialysis in a planned manner (PS) [15,18]. Not surprisingly,
late referral to a nephrologist has been associated with ES [19,20].

However, little is known about the care trajectories leading to late referral and ES.

Our overarching objective is to document the causes of ES by studying the pre-dialysis care
trajectory of these patients using a mixed method design. This article describes the study design and
methodology to show the value and strengths as well as the challenges of such approach that could be
widely used for public health research, particularly for the study of chronic diseases.

2. Materials and Methods

2.1. The Mixed Method Design and Its Rationale

Qualitative and quantitative methods can be combined in many different ways [21]. For the aim of
this research (i.e., to identify the causes of ES by studying the pre-dialysis care trajectories), a convergent
design was chosen in which quantitative and qualitative data are collected and analyzed separately
before merging the results and discussing the extent to which they create a better understanding of the
issue [21].

Such a convergent design was selected with the aim of bringing together the strengths of both
quantitative and qualitative approaches for the study of the care trajectories of patients with a chronic
disease, which we consider as our central research object. The driving principle is to collect data that
are different in nature but complementary in order to better understand the underlying problem [22]:
in our case, the pre-dialysis care trajectory leading to an emergency dialysis start. The quantitative
study brings trends and generalizations using a large sample, while the qualitative study adds depth
and details using a smaller sample [23].

This convergent design appears to be particularly suitable for research on the care trajectories of a
chronic disease and on the inadequate use of or access to healthcare services. Figure 1 illustrates how
the same object of research (i.e., the pre-dialysis care trajectory) is seen differently, depending on the
nature of the study component.

Studying the association between ES and quantitatively measured factors, such as the frequency
of consultations with GPs and nephrologists, the prevalence of comorbidities and other clinical factors,
is essential. However, the care trajectory cannot be defined only by these factors. The ways patients
view and manage their disease(s), the actions taken (or not taken) and the underlying motivations,
butalso to a larger extent, their life experiences, are as essential in the definition of the care trajectory and
must be investigated in a complementary manner. Moreover, the care trajectory is heavily influenced
by the individual practices of the involved health professionals, and in our case, by the coordinated
work of GPs and nephrologists [24]. One example might be difficulties to obtain a consultation with (or
be referred to) a nephrologist in a reasonable interval of time. This emphasizes the need for studying
the pre-dialysis care trajectory through two different lenses.



Int. J. Environ. Res. Public Health 2019, 16, 5010 3of11

Incident 2015 dialysis
patients in France
N=10000

Emergency
| =Healthcare —_————f e ———— +—-——A————+b start dialysis
consumptiondata
(SNDS database)

Planned start

I:I = Demographic & ———l————l———l———__+_|_l++ dialysis
clinical data
(REIN registry)
L [ | L L '] [ | L L1l
n ] L] L n ] L LI

CKD care management guidelines

B

Sample of
Incident 2019
dialysis patients

¢ = Life events,

consultations. .. \/ “v

Emergency
start dialysis

GPs &

Nephrologists

Figure 1. The pre-dialysis care trajectory studied using the components of the mixed method: (A) The
quantitative component, and (B) The qualitative component. SNDS, French national administrative
healthcare database; REIN, Epidemiology and Information Network; GF, general practitioner.

2.2. The Quantitative Study

In the quantitative component of this research, the pre-dialysis care trajectory is studied as a
succession of healthcare consumption events in a large number of patients across time (Figure 1A).

2.2.1. Hypotheses

We hypothesize that the pre-dialysis care trajectory of ES patients is different from the national
guidelines for CKD care management (Table 1) and from the pre-dialysis care trajectory of PS patients.
Specifically, we hypothesize that ES patients do not receive the minimal CKD follow-up recommended
by the national guidelines. Moreover, we postulate that the frequency of consultations with GPs and
nephrologists and of laboratory monitoring is lower for ES patients than for PS patients during the
2 years before dialysis start. Consequently, patients are less prepared for dialysis.
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Table 1. Summary of the French Chronic Kidney Disease (CKD) care management guidelines [7].

Follow-Up Items Stage 1, 2, and 3A Stage 3B Stage 4 Stage 5 (Before RRT)
P (eGFR * > 45) (eGFR Between 30 and 44) (eGFR Between 15 and 29) (eGFR < 15)
GP at least once every GP at least once every

GP at least once per month

Medical follow-up GP once per year 6 n:mnths 3 n:mnths Nephrologist at least once
& consultation Nephrologist at least once Nephrologist at least once every 3 months
frequency per year every 6 months
RRT preparation, 1 year before its foreseeable start
Blood count - Once every 6-12 months Once every 1-3 months Once every 1-3 months
Serum creatinine Once per year Once every 6 months Once every 3-6 months Once every 1-3 months
Albuminuria Once per year Once every 6 months Once every 3 to 6 months Nephrologist’s appreciation

* eGFR: estimated Glomerular Filtration Rate, expressed in mL/min/1.73 m?2; RRT: renal replacement therapy; GP:
general practitioner.

2.2.2. Objectives

The objectives of this quantitative component are: (1) to compare the pre-dialysis care trajectory of
ES patients with the trajectory recommended by the national guidelines; (2) to compare the pre-dialysis
care trajectory between ES and PS patients; (3) to identify factors associated with ES; and (4) to identify
groups of patients with similar pre-dialysis care trajectories (i.e., types of trajectories).

2.2.3. Study Population

The quantitative study included all adult patients who started dialysis in France in 2015 (incident
patients), extracted from the REIN registry. This registry records all patients with ESRD treated by
dialysis or renal transplant in France (mainland and overseas) [25]. Each year, nearly 10,000 patients
with CKD begin dialysis and are registered in the REIN registry. Patients with unknown dialysis start
status (ES or PS) were excluded.

2.2.4. Data Collection

The REIN registry includes the following patient data: age, sex, residence postcode, clinical
characteristics at RTT initiation (primary renal disease, serum albumin, and hemoglobin), comorbidities
(diabetes, cardiovascular diseases, cancer, chronic respiratory disease, mobility) and modalities of
ESRD management (vascular access, hemodialysis or peritoneal dialysis). However, it does not contain
information on the pre-dialysis care trajectory. Therefore, the REIN registry was linked to the French
national healthcare database (SNDS). This administrative database covers almost 99% of the population
and collects data on ambulatory care (consultations, laboratory tests, drug prescriptions) and hospital
stays (duration, diagnostic codes, procedures) [26].

The linkage of these two database types (clinical and administrative data with healthcare
utilization) will give a valuable tool for public health research, especially for the study of chronic and
multifactorial diseases, such as CKD. Indeed, it will increase the quantity of information available at the
individual level, enabling a more comprehensive understanding of the risk factors and outcomes [27-31].
An iterative and deterministic approach will be used to link the 2015 incident patients included in
the REIN registry with the SNDS database, using the following indirect identifiers: patient’s sex, age,
residence postcode, RRT center identification number, month and year of dialysis start, month and
year of death.

In the framework of our quantitative component, this linkage will allow us to retrieve and piece
back together the pre-dialysis care trajectory of each patient, along with their demographic and clinical
characteristics. The French national guidelines recommend starting the patient’s preparation for
RRT (arteriovenous fistula, catheter for peritoneal dialysis procedures and other hospitalizations
related to preparatory care for dialysis) at least 1 year before its foreseeable occurrence (Table 1).
Therefore, the study period covered the 2 years before dialysis start.
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This trajectory, seen through the healthcare consumption lens, included the follow-up items
recommended by the national clinical guidelines: consultations with GP and nephrologist,
and laboratory tests (e.g., creatinine, potassium, calcium measurement) (Table 1). The quantitative
component does not investigate what happens beyond the healthcare consumption (Figure 2).
This quantitative study was approved by the French Data Protection Authority (Commission Nationale
Informatique et Liberté; n 917021).
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Figure 2. Diagram of the convergent mixed method design.

2.2.5. Analysis

After the description of the baseline characteristics (i.e., at dialysis initiation), the items of care
specified by the national guidelines, retrieved for all patients, were compared with their recommended
frequencies (e.g., what percentage of patients saw the nephrologist at least once every 3 months during
the year before dialysis start?) (Table 1). The key components of the pre-dialysis care trajectory were
defined: number and frequency of consultations with GPs and nephrologists, frequency of laboratory
tests (regular, irregular or absent), frequency of hospital stays, and presence of dialysis preparation
procedures. These variables were then compared between groups (ES vs. PS) using the Chi-square
and t-tests. The factors associated with ES were assessed using logistic regression models that were
adjusted for several characteristics (age, sex, comorbidities, primary renal disease, and pre-dialysis
healthcare consumption). Finally, groups of patients who share similar care trajectories, based on
the identified healthcare consumption variables, were determined using Multiple Correspondence
Analysis and Hierarchical Cluster Analysis methods.

2.3. The Qualitative Study

In the qualitative component of this research, the pre-dialysis care trajectory is defined as the
combination of the views, actions and experiences of a restricted number of patients, the views
and practices of their main health professionals involved in the care management of CKD (GPs and
nephrologists), as well as the product of the interactions of all these actors (Figure 1B).
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2.3.1. Hypotheses

Here, we hypothesize that the causes of ES are multifactorial and linked to the patients, the health
professionals, and the healthcare organization. Specifically, we hypothesize that due to CKD silent and
progressive nature and due to the perceived burdensome nature of dialysis as a treatment, ES patients
might show reluctance and try to delay dialysis start. We also hypothesize that GPs and nephrologists
might not know exactly the precise role in CKD management of each other, thus impairing the
collaborative work required for a planned start. Finally, we postulate that the national CKD care
management guidelines are insufficiently known and implemented by GPs and nephrologists.

2.3.2. Objectives

The objectives of the qualitative component are: (1) to identify to what extent GPs and nephrologists
know and implement the national CKD care management guidelines; (2) to describe the GPs and
nephrologists’ practice regarding CKD management; (3) to reconstruct the patients’ trajectories through
their views and experience and to identify the barriers to a planned dialysis start; (4) to identify types
of pre-dialysis care trajectories of ES patients.

2.3.3. Underlying Theory

The sociological meaning of being ill and its implications have changed during the last century,
mainly due to the epidemiological transition from acute infectious diseases to non-communicable
chronic diseases. Now, diseases are no longer just a parenthesis in the patient’s life and the recovery,
or healing, as an ending point, became a necessary daily management of the disease [32]. Corbin and
Strauss developed the pioneer concept of “illness trajectory”, offering a sociological framework to
study the trajectory of patients with chronic diseases. In this concept, the trajectory is “not only the
physiological development of the disease but also the work involved in its management, the impact
of illness, and the changes in the lives of the ill and their families that in turn affect the management
of the illness itself” [33]. This trajectory is shaped by the illness nature, the patient’s response to it,
and the actions undertaken by the patient and health professionals to manage the illness. For analytical
purposes, several phases shape the trajectory with turning points, critical junctures between them:
pre-diagnosis, diagnosis, acute, comeback, stable, unstable and downward. Not all of these phases are
present in one trajectory, whereas some might be observed several times in another. The concept of
“illness trajectory” is at the core of this qualitative study, in the construction of the interview guides and
in the choice to focus on the critical junctures of the patient trajectory and the GPs and nephrologists’
practices. The analytical tool of trajectory phasing was also used to describe types of trajectories of
patients starting dialysis in emergency.

2.3.4. Study Population

A previous spatial analysis in the Bretagne region of France found that the western and eastern
parts of this region have higher and lower risk of ES, respectively [34]. These geographical areas will
be our investigation field. All adult patients with ESRD who will start dialysis in emergency and
live in and around these areas in 2019 will be recruited. Patients will be identified using the REIN
registry inclusion data. On the basis of the available REIN data, we expect to include about 40 patients
(20 for each area). However, recruitment will be stopped upon reaching data saturation (i.e., when no
new information will arise from the interviews) [35]. Beforehand, the study will be presented to the
medical teams of the dialysis centers where the included patients are treated. The medical teams/staff
will then seek the patients’ consent, using an information notice, and will schedule an appointment.
Patients will be interviewed in-person during a dialysis session. The interviewer will ask again for their
consent before starting the interview. During the interview, patients will be asked to give the name
of their GP(s) and nephrologist(s) who will be interviewed in the second part of this study. To favor
consistency, the same interviewer will conduct all interviews. This qualitative study is compliant
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with the methodological frameworks defined by the French Data Protection Authority and has been
registered by the French National Institute of Health Data (n 0609030619).

2.3.5. Data Collection

To reconstruct the trajectories of ES patients and how their illness was managed by themselves
and their GPs and nephrologists, three interview guides (one for each actor) will be used (available in
Supplementary Materials). For patients, the interview will start with few basic socio-demographic
questions. The interview guide was developed to focus on and around the critical junctures that shape
the trajectories and to address (1) the first signs (How did you learn that you were suffering from
CKD...); (2) the medical follow-up (What do you remember of your visits to the GP/nephrologist ... );
(3) the adjustment to the disease and CKD strategic management (Before dialysis, how did your life
change with CKD ... ); and (4) the process of transition to dialysis (How did your first dialysis go?
What did you know about it before? ... ). For the health professionals, the interview will explore (1)
the everyday practice regarding CKD (As a GP, what do you think your role is towards patients with
CKD? What does CKD co-management mean to you? ... ); (2) their knowledge and implementation of
the CKD care management guidelines (What do you think about these guidelines ... ); and (3) the
process of transition from CKD to ESRD (How is discussed the need to start dialysis with a patient?
Have you ever had patients who started dialysis in emergency, and if so what happened?...).

The interview guides were discussed with GPs and nephrologists and tested with patients and
health professionals in real conditions. Appropriate adjustments were made (mainly rephrasing) and
additional tests were performed to ensure that the data collected on the trajectory were precise enough
for analysis. The interviews will be audio-recorded (after consent) and transcribed.

2.3.6. Analysis

First, a thematic analysis will be carried out to analyze the interview transcripts [36]. In this
method, the researcher first becomes immersed in the data by reading the full transcripts and writing
down notes to grasp the overall sense of the interviews and the information they bring. Transcripts
are then read again, word by words, and data are associated with as many categories as necessary
to describe all aspects of the content. This process of category generation is called “open coding”.
Similar categories are progressively merged to produce a final list of categories. Coding and category
generation will be performed by two different researchers to increase coherence and validity.

The results of the thematic analysis will provide a preliminary understanding of the pre-dialysis
care trajectories of ES patients. The second step will consist in identifying what makes patient
trajectories similar or different from each other, and in retrieving the “illness trajectory” phases in
order to describe types of trajectory leading to an emergency dialysis start. Concomitantly, a typology
of the GPs and nephrologists’ practices will be performed to understand their attitudes towards the
CKD care management guidelines and to what extent and how their practices shape the patients’
trajectories. Finally, the causes of an emergency dialysis start and the barriers to a planned start will
be summarized.

2.4. Integration of Quantitative and Qualitative Results

The quantitative and qualitative analyses will produce many informative and interesting results
on their own. However, the main attraction of mixed methods and particularly of the convergent
design is the possibility to fulfil the research equation 1 + 1 = 3 [37], where the knowledge gained is
more than the sum of the individual quantitative and qualitative components. Figure 2 recapitulates
the study flow.

To facilitate the emergence of this added value, we considered the pre-dialysis care trajectory as
the same research object in both components that have definite and distinct objectives embedded in
a complementarity oriented framework. After the completion of both quantitative and qualitative
analyses, a series of questions can be asked and discussed. Do the overall results from both components
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converge or diverge concerning the reasons of ES? How can the risk factors of ES computed from the
entire population be understood by the detailed speech of some patients and health professionals?
To what extent and how do the types of pre-dialysis care trajectory from both components complete
each other?

3. Discussion

This article presents a strategy to retrospectively study the care trajectories of patients with a chronic
disease by harnessing the strength of both quantitative and qualitative research and using multiple
data sources. Specifically, the aim of the mixed method described here is to gain a comprehensive
understanding of the causes of emergency dialysis start of patients with CKD, an important public
health issue. To our knowledge, this is the first study that will investigate the pre-dialysis care trajectory
of patients with CKD using this methodology. The core of this methodology (i.e., studying specific
variables of the trajectory in a large number of patients combined with the collection of depth and
details regarding the trajectory, as a whole, of a few individuals) can be applied to other chronic
diseases. For example, the trajectories of patients with chronic obstructive pulmonary disease could be
retrospectively studied with our approach to identify facilitators of its early management for slowing
down its progression and improving the overall care quality.

This design applied to the particular issue of dialysis start has strengths but also limitations that
can be expected.

The main strengths of this approach include the use of individual data (clinical and healthcare
consumption) at the national level for the entire population of interest, and the search for in-depth and
crossed viewpoints of both patients and the main health professionals involved in CKD care. With the
quantitative component, higher proportions of patients starting dialysis in emergency with particular
characteristics and trajectories can be highlighted and risks factors can be identified. However, causality
cannot be strictly established. Similarly, the qualitative analysis of extensive information from a limited
number of patients and health professionals can add weight and robustness to the conclusions and the
newly generated hypotheses, although it cannot establish causality. Another limit, inherent to this
qualitative approach, is that data will not be collected for patients who do not agree to be interviewed or
for whom language is a barrier. However, if applicable, their number and REIN registry characteristics
will be described and discussed. Additionally, the retrospective nature of this research might introduce
some bias. Particularly, reconstructing the patients’ trajectory is dependent on the patients’ views and
how and what they choose to share. For example, patients might be prone to self-serving bias during
the interview [38].

Integrating the two sets of results can be considered the main methodological challenge. It should
be noted that data produced by registries and healthcare databases require a delay of consolidation
(i.e., data on incident patients in 2015 were available only from 2018). Interviewing patients who started
dialysis a few years before could introduce a major recall bias because some patients might not be able
to recall precisely what happened at that time. In addition, and unfortunately, many dialyzed patients
will not be alive any longer by the time their clinical/administrative data become available. For these
reasons, the study population cannot be the same for the two components (i.e., patients who started
dialysis in 2015 for the quantitative study, and incident patients in 2019 for the qualitative study).
However, we do not think that the causes of emergency dialysis start or the patients’ characteristics
will change during this short interval of time, and affect the integration process of the quantitative
and qualitative results [15]. Nevertheless, it is possible that the integration process might reveal
contradictions between result sets that could become the interest of additional investigations and
provide new insights into the topic and generate new research questions.

Although the French national guidelines recommend initiating RRT preparation at least one year
before its foreseeable start, we will assess two years of healthcare utilization data for our quantitative
component, for a broader description of the trajectory. However, this study period should be considered
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along with the fact that the start of RRT of some CKD patients is rather unpredictable and their RRT
preparation might have started several years before the actual dialysis start.

Results from this mixed method study will be published in scientific journals and presented at
national and international conferences on nephrology and public health. Moreover, the identified
barriers to a planned dialysis start and to the effective implementation of the existing clinical guidelines
will be shared with the competent national health authorities to support the diffusion of co-management
practices between GPs and nephrologists and the provision of high quality of care to non-dialyzed
patients with CKD.

4, Conclusions

This article describes an original mixed methodology to study the care trajectory of patients with
ESRD and to identify the causes of an emergency start dialysis with robust and complementary findings.
The described core methodology can be used and adapted to the study of other chronic diseases.

Supplementary Materials: The following are available online at http://www.mdpi.com/1660-4601/16/24/5010/s1.
Interview guide 1: Patient, Interview guide 2: General Practitioner, Interview Guide 3: Nephrologist.
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2.2 Etudier les parcours de soins de maniére quantitative : aspects

méthodologiques du volet quantitatif

L’objectif d’¢tudier le parcours de soins des patients démarrant un traitement par dialyse sous
I’angle de la consommation de soins nous oblige a s’arréter sur deux points méthodologiques
aussi cruciaux que passionnant : la maniére d’obtenir ces parcours a partir des bases de données

pertinentes et la manicre de les analyser, d’en faire sens.

2.2.1 L’enjeu de la transversalité des bases de données et I’intérét de

I’appariement

Le patrimoine des données individuelles relatives a la santé en France est extrémement riche.
On trouve en effet une multitude de sources de données provenant d’instruments destinés a
I’observation et la recherche en santé, installés, pour beaucoup, depuis longtemps dans le

paysage (124,125).

Ce sont d’abord les cohortes nationales qui rassemblent des données longitudinales sur des
échantillons de personnes suivies dans le temps, sélectionnées sur un protocole de recherche
préalable. On peut citer les cohortes les plus proches de notre objet d’é¢tude : CONSTANCE
(échantillon de la population générale, 200 000 personnes) et CKD-REIN (échantillon de
malades rénaux chroniques suivis, 3000 personnes) (125). On trouve les registres de morbidités,
dont le registre REIN fait partie, qui recueillent quant a eux, avec une visée exhaustive, des
données d’une population présentant un ou des événements de santé spécifiques d’intérét
(cancers, maladies rares...). Le portail épidémiologie France'* recensait 107 différents registres
en 2021. Enfin, ajoutons pour illustrer la diversité de sources de données en France, la présence
études transversales ponctuelles ou répétées dans le temps (santé des étudiants, prévalence de
I’obésité, conditions de travail...). On peut considérer que ces sources ont toutes comme
premiere finalité la surveillance épidémiologique et la recherche en santé, avec recherches
d’associations, voire de relations de causalité entre des facteurs de risques et des événements

de santé.

10 https://epidemiologie-france.aviesan.fr/epidemiologie-france/catalogue
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En coexistence de ces sources, il existe également, dans un paysage déja fourni, des données de
santé a échelle individuelle produites dans le cadre des activités courantes, routinicres de soins
et dont la finalité originelle n’est pas la recherche en santé. En effet, le soin entraine d’abord la
production de données via les dossiers médicaux de ville et d’hopital (résultats d’actes de
diagnostic, suivi de traitements, échanges écrits entre professionnels de santé...). Dans un
second temps 1’activité de soin produit des données dans une finalité de gestion du systéme de
santé ou autrement dit médico-administrative : le remboursement de la consommation de soins

aupres des assurés et le financement des établissements de santé (voir infra 2.2.1.1).

On devine I’'intérét de la transversalité de 1’ensemble de ces sources de données de santé, ¢’est-
a-dire de les réunir. Sans nous attarder, citons entre autres la possibilité d’augmenter la quantité
et la précision des informations disponibles a 1’échelle d’un individu afin de permettre une
compréhension plus compléte de I’occurrence d’événements de santé, notamment de facteurs
de risques. Par exemple, Zhang et al. ont pu étudier I’association entre des variables socio-

¢conomiques individuelles et I’accés a la greffe rénale et sa liste d’attente en Suéde (126).

Depuis quelques années, les pouvoirs publics frangais se sont saisis de ce fort enjeu. Apres une
mission de préfiguration fin 2018 (124), le choix de la création d’une plateforme d’offre et de
services relatifs a ’accés, la mise en commun, I’exploitation et la valorisation de ces sources
de données, s’est concrétisé fin 2019 avec la création du Heath Data Hub (127). Toujours en
France, cet enjeu de transversalité s’est montré encore récemment dans la crise Covid-19 avec
la nécessité de croiser des bases de données de santé nouvelles (SI-DEP pour les résultats de
dépistage de la maladie, VAC-SI pour la vaccination) avec celles déja établies comme le
Programme de Médicalisation du Systeme d’Information (PMSI) de I’activité hospitaliére, avec
par exemple la question de connaitre la proportion de vaccinés et non vaccinés parmi les

personnes hospitalisées pour diagnostic Covid-19 (128-130).

Pour ce qui nous concerne, notre objectif d’étudier le parcours de soins sous la forme de
consommation de soins de malades rénaux chroniques ayant démarré la dialyse en urgence

nécessitait I’appariement de deux bases de données essentielles : le registre REIN et le SNDS.

2.2.1.1 Le Systeme National des Données de Santé (SNDS)

Le SNDS est la base de données médico-administrative comprenant les données de
consommation de soins de la quasi-totalité de la population frangaise (131).
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Ce véritable « entrepdt » de données pseudonymisées (que 1’on peut qualifier de « big data »,
est alimenté aujourd’hui par deux grandes sources. On peut synthétiquement les dichotomiser

en volet « ambulatoire » ou de ville et volet hospitalier:

D’abord, le systeme national d’information inter-régimes de 1’ Assurance Maladie (SNIIRAM)
comprend les remboursements de soins de la population rattachée aux différents régimes
d’assurance de la Sécurité Sociale réalisés en ville via la présentation de la carte vitale, mais
aussi via la facturation des établissements privés. De maniere illustrative et non exhaustive, ce
sont les consultations, actes de dépistage et diagnostics (imagerie, biologie médicale) et
délivrance de médicaments. On y trouve des informations sur le bénéficiaire du soin (age, sexe,
diagnostic d’une ALD, département et région de résidence...) mais aussi sur le soin lui-méme
avec entre autres, les dates de prescription, d’exécution du soin, la spécialité médicale (et non-
médicale) du professionnel prescripteur et exécuteur et des informations plus précises sur le
soin, qui renvoient a différentes nomenclatures selon sa nature (codes identification de la
spécialité pharmaceutique CIP pour les médicaments par exemple) (131,132). Soulignons
qu’on ne trouve cependant pas ici les résultats des examens, et notamment pour notre sujet de

la maladie rénale chronique, les résultats des dosages sanguins.

Ensuite, le Programme de Médicalisation des Systémes d’information (PMSI) apporte I’activité
hospitaliere. Il s’agit d’une piece motrice du mode de financement des établissements de santé
par la tarification a ’activité. Chaque séjour hospitalier contient le diagnostic qui I’a motivé
(dit diagnostic principal, codé selon la classification internationale des maladie CIM-10) mais
aussi les diagnostics co-existants et présents durant le séjour (diagnostics associés), la durée du
séjour ainsi que les actes médicaux réalisés pendant le séjour. Ces informations permettent
d’établir un tarif pour I’établissement. On retrouve également les actes et consultations dites

« externes » réalisés dans un établissement de santé mais hors du cadre d’un séjour hospitalier.

En plus de ces deux bases, le rattachement des causes médicales de déces via les certificats de
déces, dont le Centre d'épidémiologie sur les causes médicales de déces (CépiDC) en a la
charge, est en cours. Citons enfin I’enrichissement prévu du SNDS avec des données relatives

au handicap provenant des maisons départementales des personnes handicapées (MDPH)!!.

T https://www.health-data-hub.fr/snds
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Pour notre travail de these, une autorisation de la Commission Nationale Informatique et Liberté
(CNIL) n°917021 a été obtenue afin d’obtenir une extraction du SNDS par la Caisse Nationale
d’Assurance Maladie des Travailleurs Salariés (CNAMTS) de malades rénaux chroniques
ayant démarré un traitement par dialyse en 2015, avec un historique de 2 ans avant et 1 an apres

le démarrage de la dialyse.

2.2.1.2 Le registre du Réseau Epidémiologique et Information en

Néphrologie (REIN)

Le registre REIN enregistre de maniere exhaustive chaque cas d’IRCT traitée par la dialyse ou
la greffe rénale en France. Créé en 2002, le registre s’est développé progressivement sur
I’ensemble du territoire frangais. Fin 2010, les 26 régions frangaises (ancien découpage
régional) ont intégré le registre. Sa mission est le suivi épidémiologique des patients IRCT. Ses
finalités sont de contribuer a 1’élaboration et a 1’évaluation de stratégies sanitaires visant a
améliorer la prévention et la prise en charge de ’IRC mais aussi de favoriser la recherche
clinique et épidémiologique. L’Agence de la biomédecine (ABM) constitue son support
institutionnel (16). Ce registre repose sur 1’enregistrement continu d’informations a échelle
individuelle pour I’ensemble des patients traités pour I’IRCT. Les informations recueillies
comportent des données relatives a I’identification des patients et leurs centres de traitements,
la maladie rénale initiale, I’état clinique et les comorbidités au démarrage du traitement de
suppléance, ainsi que les modalités de ce dernier (voie d’accés vasculaire utilisée, démarrage

en urgence notamment).

L’un des points forts du registre est le suivi des patients dans le temps, au moyen de
I’enregistrement continu de certains événements (changements de méthode ou de modalité de
prise en charge en dialyse, transferts entre structures, arrét de dialyse, greffe rénale, retour de

greffe, déces, perte de vue ou départ a 1’étranger) et d’un point annuel (133).
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2.2.1.3 Article 2: Linking disease registries and nationwide healthcare
administrative databases: the French renal epidemiology and

information network (REIN) insight

Ce deuxieme article publié retrace la méthodologie employée pour apparier notre population de
patients ayant démarré la dialyse en 2015 en France extraite du registre REIN aux données de
consommation de soins extraites du SNDS. Des travaux de la coordination nationale du registre
REIN de I’ABM relatifs a un tel appariement avaient déja été initiés. Cette étape de la these a
constitué 1’opportunité de discuter et confronter différentes méthodes d’appariement et leurs
résultats, puis de formaliser et de partager une méthode consolidée. L’article et la méthode ont
été présentés a la communauté francophone au congres d'Informatique médicale organisé par
I'ADELF (Association des épidémiologistes de langue francaise) EMOIS (Evaluation,

management, organisation, information, santé) en mars 2020 sous la forme d’un poster.
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the extracted data to be used by researchers.

evaluated using the comorbidity status (diabetes).

disease.

Background: Record linkage is increasingly used in health research worldwide. Combining the patient information
available in healthcare, administrative and clinical databases broadens the research perspectives, particularly for
chronic diseases. Recent guidelines highlight the need for transparency on the used record linkage processes and

Methods: Therefore, the aim of this study was to describe the deterministic iterative approach used to link the
French Epidemiology and Information Network (REIN), a French national End-Stage Renal Disease registry, with the
Systeme National des Données de Santé (SNDS), a French nationwide medico-administrative healthcare database.

Results: Among the 22,073 patients included in the REIN registry who started renal replacement therapy between
2014 and 2075 in France, 19,223 (87.1%) were matched with patients in the SNDS database. Comparison of
matched and unmatched patients confirmed the absence of any major selection bias. Then, the record linkage was

Conclusions: This fast and efficient method of record linkage with pseudonymized data and without unique and
direct identifier might inspire other research teams. It also opens the path for new research on chronic kidney

Background

Record linkage is an increasingly important tool for public
health research and epidemiology [1-3]. Indeed, linking
databases increases the information available on each
patient (clinical and administrative data, disease-related
mortality, healthcare utilization...) and consequently
broadens the research opportunities [4-9]. Record linkage
is especially relevant for chronic and multifactorial dis-
eases, such as Chronic Kidney Disease (CKD), because it
allows a more comprehensive understanding of the risk
factors and outcomes [10-14]. For example, inequalities
related to access to renal transplantation were recently
investigated by combining individual-level socioeconomic
and clinical data [15].
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K BMC

Worldwide, many population-based databases have
been built by linking different databases, with diverse
methods [16-19]. Consequently, recent publications
underlined the necessity for a greater transparency about
the production and the use of linked data in health re-
search [1, 20]. The 2017 GUidance for Information
about Linking Datasets (GUILD) recommends sharing
information about the linkage process. The aim is to
allow researchers using these data to be aware of poten-
tial biases, thus improving the interpretation of results
based on linked data and their overall quality [1].

The French healthcare system has one central adminis-
trative database (Systéme National des Données de Santé
[SNDS]; National System of Health Data) that includes all
ambulatory care and hospital stay reimbursement data
nation-wide and also death-related data [21]. However,
the reimbursement data it collects were not originally for
research purposes, and for example, precise clinical data,

@ The Author(s). 2020 Open Access This article is distributed under the terms of the Creative Commons Attribution 4.0
International License (http://creativecommons.org/licenses/by/4.0/), which permits unrestricted use, distribution, and
reproduction in any medium, provided you give appropriate credit to the original author(s) and the source, provide a link to

the Creative Commons license, and indicate if changes were made, The Creative Commons Public Domain Dedication waiver
(http//creativecommaons.org/publicdomain/zero/1.0/) applies to the data made available in this article, unless otherwise stated.
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such as the stage or severity of the disease or comorbid
conditions, are not available [21]. Concurrently, there are
many other health-related databases, particularly disease
registries that contain disease-specific clinical data [22].
For instance, the Renal Epidemiology and Information
Network (REIN) registry records information on all pa-
tients with End-Stage Renal Disease (ESRD) who start
Renal Replacement Therapy (RRT) in France [23]. The
REIN registry includes data on the patient and center’s
identification, primary renal disease, initial clinical charac-
teristics, comorbidities, and modalities of ESRD manage-
ment. Conversely, it does not contain data on healthcare
use. However, for researchers, it is important to combine
data from the REIN and SNDS databases to assess the pa-
tients” healthcare trajectory, for pharmaco-epidemiological
studies, and for health economic analyses. Therefore, the
REIN registry routinely produces indicators based on the
linkage of its data with those of the SNDS, after approval
by the appropriate French authorities.

In line with the GUILD [1] recommendations, here,
we describe the fast and efficient record linkage ap-
proach used to link patients in the REIN registry with
patients in the SNDS database. Then, we illustrate the
value of record linkage for epidemiological studies in
CKD.

Method

Data origin and governance

Data from the REIN registry

The REIN registry was launched in 2002 and since 2012,
covers the whole French territory. The registry collects
data on all patients with ESRD [23] when they start their
first RRT (dialysis or preemptive kidney transplantation)
for epidemiological purposes. It includes data on the
RRT center, the patient’s identification (age, sex, and
postcode of the place of residence), comorbidities (e.g.,
cardiovascular diseases, diabetes, cancer...) and on the
first RRT (e.g., date, planned or emergency dialysis...).
Patients are followed annually, and specific events are
recorded (transplantation, death...) on occurrence. Data
collection has been approved by the French National
Commission for Information Technology and Privacy
(CNIL, N° 903,188), and patients are informed about
their inclusion in the REIN registry. Data manually re-
corded from each dialysis center are then centralized in
a national database where a record number, exclusive to
the REIN registry, is given to each patient. The Agence
de la biomédecine, a public institution, is REIN coordin-
ation body. At the end of May 2019, 188,000 patients
and 860,000 events were recorded in the REIN database.

Data from the SNDS database
The SNDS database is a medicoadministrative database that
gathers data from two main sources: i) the reimbursement
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of ambulatory healthcare procedures (e.g., consultations,
biological tests, drug prescriptions...) and ii) hospital activ-
ity (i.e, inpatient and outpatient stays). The SNDS database
covers around 99% of the French population [21]. Before
reaching the central SNDS database, data are pseudony-
mized and no direct identifier is available. The French legis-
lation allows access to the SNDS database by a
restricted number of health-related institutions, includ-
ing the Agence de la biomédecine. Researchers can
have access to data after approval of their research
project.

Population eligibility

All patients included in the REIN registry were eligible
for linkage and constituted the first dataset. For the
presentation of our algorithm in this article, all patients
with ESRD who started RRT between January 1, 2014
and December 31, 2015 were included. For the SNDS
dataset, patients were extracted from the SNDS based
on specific treatments (e.g., renal transplantation, immuno-
suppressive drug prescription, hemodialysis, peritoneal dia-
lysis...) and on hospital stay diagnoses related to CKD,
between 2006 and 2016. The date of the first and last
known dialysis and the date of renal transplantation (if
applicable) were then searched for that period of time.
Patients from the SNDS dataset were then categorized
according to the year of ESRD incidence (2014 and 2015
for this study).

Linkage strategy
There are two main record linkage strategies: determinis-
tic and probabilistic. Deterministic strategies are based on
a set of matching rules for selected identifiers (i.e., an algo-
rithm). A record pair will only be considered to match if
the two records agree on all identifiers of the rules [24].
An iterative and deterministic approach was used to link
patients with ESRD in the REIN registry to patients in the
SNDS database. The algorithm includes 24 matching
rules, or steps, with progressively less strict conditions
(Table 1). The algorithm was implemented through a two-
phase procedure. First, patients who received a renal
transplant (i.e., patients with a renal transplantation date
recorded in the REIN registry) were matched to the SNDS
database. Then, patients undergoing dialysis and not hav-
ing received a kidney graft yet and patients with kidney
transplant who could not be matched during the first
phase were linked. The algorithm and its steps were the
same in the two phases, and only the date of treatment
(DT) changed. In the first phase, DT was the kidney trans-
plantation date, and in the second phase, DT was the date
of the first dialysis for incident patients with ESRD or of
the last known dialysis for prevalent patients. The two-
phase process is useful because of the fact that the record-
ing of a kidney transplantation date in the two databases
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Table 1 Algorithm steps

Step Required match between the REIN and SNDS datasets

Exact Partial

1 Age, sex, postcode, center ID?, death®, DT

2 Age, sex, postcode, center ID, death DT (= 1 month)

3 Age, sex, postcode, death, DT center |D (department)

4 Age, sex, postcode, death center |D (department)
DT (=1 month)

5 Age, sex, center ID, death, DT postcode (department)

6 Age, sex, center ID, death postcode (department)
DT (=1 month)

7 Age, sex, death, DT center ID (department)
postcode (department)

8 Age, sex, death center ID (department)
postcode (department)
DT (— 1 month)

9-12 Repetition of steps 2, 4, 6, 8 DT (=2 months)

13 Age, sex, center ID, death, DT

14 Age, sex, center ID, death DT (=1 month)

15 Age, sex, death, DT center ID (department)

16 Age, sex, death, DT DT (=1 month)
center D (department)

17-24 Repetition of steps 1-8 age (—1 year)

“Center ID = Geographical localization number, and then legal entity affiliation number
“Death = 3 scenarios: death in both datasets, no death in both datasets, and death recorded only in the REIN dataset
‘DT = Date of treatment (month/year), renal transplantation during the first phase procedure, dialysis during the second procedure phase

(REIN and SNDS) is more reliable and has greater dis-
criminatory power than a date of long-term dialysis.

As no unique and direct identifier was available in the
two databases, identifiers common to both databases
were used in the algorithm: patient’s sex, age, and resi-
dence postcode at the time of the considered RRT event,
RRT center identification number, month and year of
the RRT event (renal transplant, first dialysis, or end-
point), and month and year of the patient’s death.

Table 1 describes the algorithm steps and its matching
criteria. After a content analysis of the two datasets, par-
ticularly how some variables were recorded, less restrict-
ive criteria were added to the algorithm.

Specifically, the SNDS database includes data on hos-
pital stays with a discharge date. These hospital stays are
sometimes long and the DT (month) may be different
from the discharge date (e.g., dialysis performed at the
end of April and hospital discharge in early-mid May).
Conversely, the REIN registry records the exact DT. This
may lead to a gap in the DT (month) between datasets
that must be taken into account (i.e., moving the SNDS
DT back of a month; steps 2, 4, 6, 8, 14, and 16).

For the same reason, the patient’s age can be different
between datasets. Indeed, in the SNDS database, age is
recorded as the age at hospital admission and the birth-
day date may fall during the hospital stay Therefore, the

patient’s age could be n+1vyear in the REIN registry
(i.e., subtract a year from the age recorded in REIN;
steps 17-24).

During each step, the patient’s death (month and year,
then year alone) is taken into account as a matching
condition. As in the SNDS database, only death during
the hospital stay is available, three matching scenarios
were considered: death in both datasets, no death in
both datasets, and death recorded only in the REIN
registry.

In France, all hospitals and healthcare centers are
identified by two numbers. One identifies their geo-
graphical localization and the other one their legal en-
tity. As one legal entity number can be associated with
several geographical localization numbers, it has a
smaller discriminative power. During each step, the RRT
center was first considered based on its geographical
localization and then based on its legal entity.

Finally, the patient’s place of residence and the treat-
ment center were both considered, first, at their most
precise geographical level (i.e., postcode and geograph-
ical ID number of the center) and then, at a broader
geographical level (department).

The patients’ characteristics between matched and un-
matched patients were compared using Chi-square test
(Table 3). All record linkages were then evaluated using
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the patient diabetes status that is recorded in both data-
bases and by calculating agreement statistics (Table 4).
The diabetes status of the matched patients in the SNDS
database was determined by checking whether drugs
used for diabetes treatment were listed in the SNDS
database between 2006 and the DT(at least three reim-
bursements for antidiabetic drug during the year before
RRT).. In the REIN registry, the diabetes status was ex-
tracted from the nephrologist’s clinical statement (anti-
diabetic drugs or two blood sugar measurements at the

start of RRT 2 1,26 g/l fasting or 2 g/l postprandial).

Results

Among the 22,073 patients in the REIN registry who
started RRT between 2014 and 2015, 19,223 (87.1%)
were matched, and 2850 (12.9%) did not have any match
(Table 2). In the SNDS dataset, 28,402 patients were
identified as possible candidates for matching with pa-
tients in the REIN registry.

The first matching phase concerned 2889 patients
from the REIN registry with a renal transplantation date,
among whom 2763 (95.6%) were matched with a patient
in the SNDS dataset. For the second phase, the 126 un-
matched patients were added to the 19,058 patients who
started dialysis between 2014 and 2015 and without kid-
ney transplantation record (total »n=19,184 patients).
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During this phase, 16,460 (85.8%) patients were matched
with one SNDS patient.

The first two steps of the algorithm alone allowed
matching 72.8% of patients during the first phase, and
56.9% during the second phase. Conversely, some of the
algorithm steps retrieved only about 1% of matches (e.g.,
steps 14 and 16). Taking into account the one-year dif-
ference of patient’s age between datasets (steps 17 to 24)
allowed the retrieval of 354 (1.6%) matches.

In total, 310 (1.6%) pairs were not unique matches
(e.g.. one REIN patients for two SNDS patients) and
were chosen at random between competitive matches.

Comparison (univariate analysis) of the characteristics
recorded in the REIN registry for the matched (N =19,
223) and unmatched patients (N =2850) (Table 3) gave
p-values below 0.05 due to the population size. However,
in terms of raw percentages, the main demographic
characteristics (age and sex) were mostly similar between
groups, as well as the type of renal disease. On the
other hand, the percentage of patients who started RRT
by peritoneal dialysis was higher in the unmatched than
in the matched group (18.4% versus 9.2%). Similarly,
differences were observed concerning the geographical
localization of the RRT center. Particularly, the un-
matched population included a greater percentage of
patients who started RRT in the Auvergne-Rhones-
Alpes region (20.7% versus 10.2% of the matched

Table 2 Number and cumulative percentages of patients matched at each steps, during phase 1 and phase 2 of the linkage process

Phase 1 Phase 2

Global

Patients who received a kidney transplant
between 2014 and 2015 (N=2889)

Patients who started dialysis between
2014 and 2015, and phase 1 unmatched

Total patients who started RRT
between 2014 and 2015 (N=22,073)

patients (N=19,184)

Steps N (%) Cumulative % N (%) Cumulative % N (%) Cumulative %
1 1216 (42.1) 42.1 8776 (45.7) 457 9992 (45.3) 453
2 887 (30.7) 728 2142 (11.2) 56.9 3029 (13.7) 59.0
3 122 (4.2) 77.0 1283 (6.7) 63.6 1405 (6.4) 654
4 85 (29 80.0 263 (14) 650 348 (1.6) 669
5 179 (6.2) 86.2 693 (36) 686 872 (4) 709
6 117 (4) 90.2 179 (09) 69.5 296 (1.3) 722
7 81(03) 90.5 734 (3.8) 733 742 (34) 756
8 12 (04) 90.9 320 (1.7) 750 332015 77
9-12 56 (1.9) 928 466 (2.4) 774 522 (24) 79.5
13 41 (1.4) 94.3 541 (2.8) 80.3 582 (2.6) 821
14 24 (0.8) 95.1 171 (0.9) 81.2 195 (0.9) 83.0
15 12 (04) 95.5 489 (2.5) 83.7 501 (2.3) 85.2
16 0(0) 955 53 (03) 84.0 53 (0.2) 85.5
17-24 4(0.1) 95.6 350 (1.8) 858 354 (1.6) 87.1
Total matched 2763 (95.6) 16,460 (85.8) 19,223 (87.1)
Unmatched 126 (44) 2724 (14.2) 2850 (12.9)
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Table 3 Comparison of the baseline characteristics (extracted from the REIN registry) of matched and unmatched patients with
incident ESRD (2014 and 2015)

Unmatched patients All matched patients All matched dialysis patients
N=2850 N=19223 N=15057
n (%) n (%) p-value® n (%) p-value®
Age group
00-19 28 (1) 227 (12) < 0.001 16 (0.1) < 0.001
20-44 193 (6.8) 1767 (9.2) 623 (4.1)
45-64 703 (24.7) 5164 (26.9) 3270 (21.7)
65-74 690 (24.2) 4671 (24.3) 3934 (26.1)
75-84 867 (304) 5430 (28.2) 5263 (35.0)
285 363 (12.7) 1954 (10.2) 1951 (13.0)
Sex (Women) 1096 (38.5) £948 (36.1) 0.01 5452 (36.2) 0.07
Diabetes (yes) 1282 (45) 8234 (42.8) 0.02 7372 (494) 0.1
Missing 33(12) 167 (09) 124 (0.8)
Cardiovascular diseases < 0.001 0.028
Naone 991 (34.8) 7576 (394) 5146 (34.2)
At least 1 1697 (59.5) 10,198 (53.1) 9330 (62.0)
Missing 162 (5.7) 1449 (7.5) 581 (39)
Primary renal disease <0001 <0001
Glomerulonephritis 267 (94) 2296 (11.9) 1347 (9.0)
Vascular nephropathy 788 (27.6) 4988 (25.9) 4464 (29.7)
Diabetic nephropathy 589 (20.7) 4277 (22.2) 3811 (25.3)
Other or Unknown 1200 (42.1) 7652 (39.8) 4349 (28.9)
Missing 6 (0.2) 10 (0.1) 0(0)
First RRT <0001 < 0.001
Hemodialysis 2291 (804) 16,623 (86.5) 13,833 (919)
Peritoneal dialysis 524 (184) 1768 (9.2) 1224 (8.1)
Renal transplantation 29 (1) 822 (43) 0(0)
Missing 6 (0.2) 10(0.7) 010
RRT initiation condition <0001 <0001
Planned start 1668 (58.5) 12,025 (62.6) 9580 (63.6)
Emergency start 933 (32.7) 5335 (27.8) 4633 (30.8)
Missing 249 (8.7) 1863 (9.7) 844 (5.6)
Treatment center region <000 <000
Auvergne Rhone Alpes 591 (20.7) 1962 (10.2) 1475 (9.8)
Bourgone Franche Comté 122 (4.3) 744 (3.9) 596 (4.0)
Bretagne 200 (7) 715 (3.7) 525 (35)
Centre-Val de Loire 69 (24) 775 (4) 587 (3.9)
Corse 6 (0.2) 81 (04) 70 (0.5)
Grand Est 246 (86) 1783 (9.3) 1502 (10.0)
Hauts de France 174 (6.1) 1907 (9.9) 1640 (10.9)
lle-de-France 493 (173) 3366 (17.7) 2519 (16.7)
Normandie 119 (4.2) 961 (5) 732 (4.9)
Nouvelle Aguitaine 131 (4.6) 1690 (8.8) 1291 (86)
Occitanie 221 (78 1704 (8.9) 1332 (89)
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Table 3 Comparison of the baseline characteristics (extracted from the REIN registry) of matched and unmatched patients with

incident ESRD (2014 and 2015) (Continued)

Unmatched patients

All matched patients

All matched dialysis patients

N=2850 N=19,223 N=15057

n (%) n (%) p-value® n (%) p-value®
Pays de la Loire 87 (3.1) 894 (4.7) 622 (4.1)
Provence-Alpes-Cote d'Azur 189 (6.6) 1779 (9.3) 1433 (9.5)
Overseas territaries 196 (6.9) 822 (43) 729 (4.9)

“Chi-square test

group). A sub comparison was done including only dia-
lysis patients that did not receive a renal transplant.

After linkage completion, the diabetes status of the pa-
tients from the REIN registry was compared with that of
their SNDS match (Table 4). Among the 19,223 linked
patients from the REIN registry, 17,256 (89.8%) shared
the same diabetes status in both databases: no diabetes
(n=9682; 50.4%) and yes diabetes (n=7574; 39.4%).
Cohen’s kappa coefficient was 0.82. Diabetes status dis-
crepancies were observed for 1800 (9.3%) linked patients:
660 (3.4%) had diabetes according to the REIN registry,
but not for the SNDS database, and 1140 (5.9%) did not
have diabetes for the REIN registry, but did for the
SNDS database.

Discussion

Record linkage is a tool that is increasingly used for pub-
lic health research worldwide [1-3, 16—19]. In France, to
our knowledge, REIN is the first registry to describe its
record linkage methodology with the French national
health administrative SNDS database.

Our iterative deterministic approach is similar to the
one used in other international linkage projects, such as
the Clinical Practice Research Datalink (CPRD) in the
UK in which primary care data are linked with other pa-
tient data [25], and the US Surveillance, Epidemiology
and End Results (SEER)-Medicare in which cancer regis-
try data are linked to insurance claims [16]. Differently
from these projects, our approach could not use a
unique and direct identifier (i.e., social security number
or National Health Service number). Despite the lack
of this unique identifier, our deterministic approach

Table 4 Diabetes status of patients in the REIN registry and
their SNDS matches

Diabetes Diabetes status of REIN patients N (96)

;ﬁtDu; of No Yes Missing Total
patients

No 9682 (504) 660 (3.4) 112 (06) 10454 (544)
Yes 1140 (5.9) 7574 (394) 55(0.3) 8769 (456)
Total 10,822 (56.3) 8234 (42.8) 167 (0.9) 19,223 (100)

still gave a good linkage rate (87.1% versus 100% for
CPRD [25]).

Compared with probabilistic methods, our determinis-
tic approach is very fast (computation time did not ex-
ceed 1 min), despite the use of large datasets (more than
20,000 records in the present example). Zhu and al,
demonstrated that deterministic linkage is a better
choice in terms of resource efficiency when working
with large, good-quality datasets (i.e., less than 5% of
missing data and errors for each linkage variable) [26].
In both REIN and SNDS databases, the missing data rate
did not exceed 2% for all the variables used for the link-
age. Although the error rate is harder to quantify, REIN
registry entries are routinely controlled by 36 clinical re-
search assistants throughout its network. Concerning
the SNDS data, the French national insurance body and
physicians from the medical information department of
the different hospitals regularly monitor the validity of
the produced data, through samples. Additionally, prob-
abilistic methods are more suitable for linkage based on
addresses and names that are prone to specific adminis-
trative errors (e.g., misspelling) [27]. These identifiers
were not available in our case, strengthening the resort
to a deterministic method.

Flexibility of the iterative deterministic approach

Another advantage inherent to the iterative nature of
our approach is the flexibility in the algorithm construc-
tion. The key is to consider first the most precise identi-
fiers, and then move progressively towards less stringent
matching criteria, thus giving a pyramidal shape to the
algorithm. Moreover, the order in which the steps are
sequentially put together can be modified, and new steps
can be easily introduced.

The need for such flexibility is based on a preliminary
analysis of the data to be linked. Indeed, before the im-
plementation of the record linkage, such analysis is
highly recommended to ensure high-quality linkage.
Specifically, the origin of the linkage variables between
databases and their specificities should be rigorously
evaluated. In this way, specific data management can be
carried out and specific matching rules can be created,
enhancing the overall record linkage process. For example,
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in our case, a patient with ESRD may start dialysis in an
intensive renal care unit and then be transferred to an-
other, less medicalized dialysis center for long-term RRT.
Therefore, the center recorded in the REIN registry could
be the one for long-term RRT and not the intensive unit.
However, the intensive unit will be the first dialysis center
retrieved from the SNDS dataset, and used for the linkage.
Similarly, using the exact DT (day/month/year) might in-
fluence the record linkage process. Allowing less stringent
matching criteria in the algorithm at a later stage (e.g,
using the center department instead of precise geograph-
ical ID, or introducing some lag in the DT) helps to re-
trieve more patients. This preparation time can arguably
be considered the most important and critical part of the
record linkage process, independently of the used record
linkage methodology.

We think that our iterative and sequential approach
could be used by many other groups working with
health data. Indeed, another advantage of our approach
is the low resources, in terms of information, required to
obtain a relative high linking rate. The number of link-
age variables used in our approach (age, sex, residence,
treatment center, treatment date, death date) is relatively
small. Moreover, these variables are common data
shared by many registries, and can be considered core
variables. The core of our methodology can be enriched
with other linkage variables, in function of the available
data and the studied public health issue.

The value of record linkage for ESRD research

During the last decade, many studies based on the REIN
registry have been published, ranging from CKD epi-
demiology to ESRD outcomes (morbidity and mortality)
and spatial analyses. Linking the REIN data with nation-
wide healthcare data broadens the research perspectives.
For instance, the link between prescription of specific
drugs and the outcomes following RRT can now be
retrospectively assessed. Indeed, our linkage method has
been recently used to investigate the effect of angiotensin-
converting enzyme inhibitors/angiotensin  receptor
blockers and beta-blockers in all-cause mortality of inci-
dent patients with ESRD without cardiovascular disease
[28]. It can also help to compare the validity of registries
by comparing the information recorded in two databases
[29]. Another ongoing study investigates the link between
the pre-RRT care trajectory (consultations with nephrolo-
gist and general practitioner), which can be extracted from
the SNDS database, and emergency start dialysis, which is
recorded in the REIN registry.

Record linkage evaluation

The main limitation of this approach (and of record
linkage in general) is the absence of a gold standard to
evaluate the quality of the linkage results. Indeed, two
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error types can occur with record linkage: true non-
matches classified as matches (false positives) and true
matches classified as non-matches (false negatives).
Typical quality measures include sensitivity, specificity, posi-
tive and negative predictive value (PPV, NPV) and f-
measure (harmonic mean of sensitivity and PPV) [1, 24, 26].

To measure sensibility, pairs could be manually
reviewed to obtain a gold standard. However, such
process is extremely time-consuming, because it involves
going through the patient’s medical records to compare
them with the SNDS data. Moreover, it would require
additional legal authorizations and, arguably, a dispro-
portionate logistic deployment. In Australia, Boyd et al,,
compared their linkage of national morbidity-mortality
data with the linkage produced by well-established state-
based regional linkage facilities (the gold standard) that
use extensive manual reviews [30]. To validate different
deterministic linkage rules between a registry and Medi-
care administrative data, Setoguchi et al. defined their
gold standard as the results of a matching rule contain-
ing both direct (beneficiary ID) and indirect identifiers
(hospital admission date, hospital ID) [31].

Comparing the characteristics of matched and un-
matched patients is another way to evaluate the record
linkage by identifying a potential selection bias (ie., a
specific population could be left out by the algorithm)
[27]. Because our indirect linkage is based on the date of
dialysis start and first dialysis facility declared in the
REIN registry, some discrepancies between the two
sources may be due to the initial period that for some
patients may be “blurry” with episodes of acute kidney
failure on a chronic decrease of renal function. As well,
the dialysis care offer is very dispersed with various pro-
viders specialized in different modalities of treatment.
For example, dialysis facilities that provide PD at home
(private not for profit) are not the same that those who
take patients for emergency start (public hospital based).
However, our comparison showed that our linkage ap-
proach did not lead to any major selection bias. There-
fore, researchers using REIN-SNDS linked data can be
sure that no specific population will be excluded among
patients with ESRD undergoing RRT, regardless of the
study objective.

A more accessible validation method (i.e., to determine
whether a pair is a true match) is through comorbidities.
After record linkage, comorbidities recorded in the
registry can be compared with the comorbidity-related
healthcare resource usage recorded in the healthcare
database. Diabetes appears to be a good indicator. As
shown by our results, among the linked patients, around
90% were true matches (i.e,, a patient recorded as dia-
betic in REIN was linked to a patient with diabetes-
related treatment in the SNDS). Conversely, around 10%
of matches had a more uncertain status. Indeed, these
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could be false-positive matches. Alternatively, some pa-
tients recorded as having type 2 diabetes in the REIN
registry might not have needed diabetes medication, and
thus were not considered diabetic in the SNDS database.

Conclusions

The validation of our record linkage methodology is still
an on-going process. Describing the record linkage
process to inform researchers who will use the resulting
data was the first step and the main aim of this article.
Researchers using linked REIN-SNDS data can now
quote this article to explain the data origin. Transpar-
ency, as highlighted in recent guidelines, is the driving
force to strengthen the confidence in research using
linked data.
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2.2.2 Faire sens des données de parcours de soins: quelle(s) méthode(s) ?

Une fois les données de consommation de soins pré-dialyse réunies aux patients IRC et a leurs
données cliniques, un nouveau défi s’impose. De quelle maniére rendre compte de ces parcours
de soins nouvellement constitués ? Comment les analyser ? Quels éléments placer derricre le

« parcours », comment délimiter le parcours ?

L’approche choisie consiste a réaliser, dans une démarche exploratoire, une typologie a partir
de la singularité de parcours d’un nombre important de patients (environ 10 000 démarrant la
dialyse une année donnée). Dans le cadre d’étude longitudinale, les techniques de « trajectory
modelling » ont été développées afin de rendre compte de la complexité des variations intra et
inter individus d’un paramétre, d’une mesure dans le temps, ce que 1’agrégation en une seule

moyenne par exemple ne permet pas (Figure 9).
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Figure 9 : Modélisation de l’intensité de la douleur : modele de moyenne de la population (haut) et
approche par modélisation de trajectoires (bas) Nguena Nguefack et al. 2020 (134)

Le principe de ces techniques est de classer des individus de maniere a ce que le groupe auquel
ils appartiennent partage de plus grandes similarités que les groupes comprenant d’autres

individus (135,136). Ces techniques sont prometteuses dans le champ de la santé, comme par
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exemple ici I’exploration de 1’hétérogénéité des parcours et I’identification de parcours
aboutissant au meilleurs « outcomes », mais reste relativement récente dans leur application,

en épidémiologie notamment (137).

On retrouve différentes approches qui se distinguent d’abord par les hypothéses faites
(paramétriques, semi paramétriques) ou non (non paramétriques) sur la distribution des
données. Dans le premier cas, on trouve le « growth mixture modelling » (GMM), « group-
based trajectory modelling » (GBTM), « latent class analysis » (LCA) et « latent transition
analysis » (LTA). Chacune de ces techniques présentent leurs avantages et inconvénients et
sont plus ou moins adaptée a des données, contexte et questions de recherche particulieres
(134). 1l ne s’agit pas ici de les détailler mais notons qu’elles ont été utilisées (GBTM en
particulier) dans le cadre de la maladie rénale chronique, avec 1’exemple des trajectoires
d’évolution de la fonctionnalité rénale (11) et de recours a I’hospitalisation avant le démarrage

de la suppléance (138) (Figure 10, Figure 11).
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Figure 10 : Exemple de modélisation de trajectoires, technique GBTM, trajectoires de DFGe 2 ans
avant le démarrage de la dialyse (O’Hare et al. 2012) (11)
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Figure 11 : Exemple de modélisation de trajectoires, technique GBTM, Recours a [’hospitalisation
d’une cohorte de malades rénaux chroniques (Srivastava et al. 2021) (138)

Dans notre cas, le nombre important de variables de consommation de soins avec lesquelles il
est difficile de faire des hypotheses quant a leur distribution, oriente préférentiellement dans un
premier temps vers les techniques non paramétriques : ce sont I’analyse par cluster (« cluster

analysis ») et par séquences (« sequence analysis »).

L’analyse par cluster consiste a classer les observations, objets, individus similaires (ici dans
différentes composante du parcours) dans une méme classe (ou « groupe ») en maximisant la
similarité intra-classe tout en minimisant la similarité inter-classe (139,140). Au sein méme de
cette technique, on trouve diverses méthodes pour classer les individus, le classement par
partition, ot le nombre de classe recherché est prédéfini et le classement par hiérarchie
(« hierarchical clustering ») ou ce nombre n’est pas défini a I’avance. L’analyse par cluster est
fréquemment utilisé en épidémiologie et santé publique dans le cadre de données transversales

(141-144).

\

L’analyse par séquences vise a classer non pas des individus mais des séquences d’états
prédéfinies dans des périodes de temps choisies (145). Historiquement utilisée dans I’analyse
de séquences d’ADN, la méthode s’est déployée en sciences sociales et est maintenant

appliquée en recherche en santé (146—148).

Des essais ont été réalisés avec les deux méthodes. Le premier critere retenu et qui a guidé le
choix de la méthode est celui de I’interprétabilité de la typologie obtenue : les différents

regroupements de patients permettent-ils des constats ? Sont-ils informatifs, utiles cliniquement
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et a 1’¢laboration de politiques d’amélioration des soins, indépendamment du nombre de

patients présents dans chaque groupe ?

Il s’est avéré que la méthode par analyse de séquences aboutissait a des typologies moins
interprétables par rapport a I’analyse par clusters. La littérature la révele en effet moins
appropriée lorsque que I’on s’intéresse davantage a 1’évolution du nombre d’événements
(comme le nombre de consultations, séjours hospitaliers) dans le temps que 1’ordre dans
lesquels ils apparaissent et se succedent (134). Avec cette méthode d’analyse par séquences, il
s’agit entre autre de prioriser et choisir un état parmi d’autres potentiels pour chaque période
de temps, par exemple dans un mois le patient peut avoir eu une hospitalisation et une
consultation avec un néphrologue. La volonté était ici d’étudier les parcours en n’opposant pas
les volets ambulatoire (de ville) et hospitalier. Ces deux volets ont en effet différentes
temporalités et fréquences d’occurrences dans la vie des malades. Dans le cas d’une analyse
par cluster, il s’agit de résumer préalablement 1’information longitudinale brute en transversale,
par exemple: les patients ont-ils eu au moins une consultation avec tel professionnel chaque
semestre avant le démarrage de la dialyse ? Ce raisonnement pour des consultations ou des
examens est moins pertinent pour des hospitalisations qui restent des évenements plus rares,
pour lesquels on préférera mesurer et catégoriser un nombre total dans la période d’étude. La
méthode par cluster peut cependant étre complétée a posteriori par des techniques de
visualisations développées dans le cadre des analyses de séquences, tel que le tapis ordonnées

de séquences (149).

Il s’agissait ici de donner des ¢léments de contexte a la méthode et de nous y situer, ce qui est
difficile a intégrer dans son intégralité dans un format article. La chapitre 3 et I’article publié
correspondant détaille dans sa méthode la délimitation du parcours étudié et son échelle de

temps.

2.3 Retracer les parcours liés a la maladie rénale chronique : aspects

méthodologiques du volet qualitatif

Toujours dans la volonté de ne pas répéter des éléments de méthodologie énoncés dans les
articles publiés et présentés précédemment (en particulier 1’article 1), il nous parait tout de

méme important, d’en préciser certains aspects et de re-contextualiser la méthode et 1a maniere
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dont les matériaux qui irriguent le volet qualitatif, et plus largement ce travail de these, ont été

constitués.
2.3.1 Les divers terrains d’enquéte et leur accés

Les matériaux mobilisés sont issus essentiellement d’entretiens semi-directifs aupres de
malades rénaux chroniques ayant démarré la dialyse en urgence ainsi qu’aupres de médecins

généralistes et néphrologues.

On peut retracer les débuts de 1’enquéte qualitative en 2017 a I’occasion d’un stage de recherche
de Master portant sur I’acces aux soins néphrologiques et le démarrage de la dialyse en urgence
(114,150). La démarche de retracer le parcours de malades rénaux chroniques, du moment du
diagnostic (quand il a eu lieu) jusqu’au démarrage de la dialyse était déja présente. Ceci a permis
d’élaborer un premier guide d’entretien, de le tester et de 1’ajuster mais aussi de prendre de
premiers contacts, se familiariser avec les structures accueillant les malades rénaux chroniques
pour des séances de dialyses. A ’issu de travail, neuf entretiens ont été réalisés. Leurs discours
et I’éclairage qu’ils apportent sur le fagonnement des parcours nous ont amenés a 1’intégrer

dans nos matériaux pour cette these.

Atteindre des malades rénaux chroniques ayant démarré la dialyse en urgence a été possible
dans une premiere étape grace au registre REIN (voir p.60) et a sa cellule régionale de Bretagne.
Avec I’aide de I’ Assistante de Recherche Clinique (ARC) de cette cellule basée a Rennes, nous
avons extrait la liste des malades ayant démarré la dialyse en urgence en Bretagne durant
I’année 2019 (année 2016 pour le travail de Master) enregistré dans REIN. La définition de
I’urgence est donc celle du registre. Un délai entre le démarrage de la suppléance et la rencontre
a été respecté. Il est apparu en effet préférable de laisser un temps d’adaptation et de recul sur
son entrée dans le stade de suppléance. Dans un second temps, un contact avec les soignants
des lieux de traitement des malades, les centres de dialyse, (renseigné dans le registre) a ensuite
¢té établi afin de convenir d’un temps d’entretien durant une séance de dialyse. Comme nous
I’avons décrit dans nos propos introductifs, le traitement par dialyse se caractérise par des
séances de 3 a 4 heures de soins durant lesquelles le malade est allongé et branché a la machine
d’épuration, ceci 3 a 4 fois par semaines. Les rencontrer pendant ce temps « d’immobilisation »
¢tait d’une certaine maniere un moyen de respecter leur temps, déja grignoté par ces séances.

La pandémie de Covid-19 a cependant bouleversé cette approche, durant laquelle, au cours de
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I’année 2020 les entretiens se sont déroulés par téléphone (11 au total). Une notice
d’information sur la recherche et ses finalités a été transmises aux malades via les soignants
lors d’une séance de dialyse. Leur accord de participation et leur numéro de téléphone le cas
échéant ont été recueillis a ce moment-la. Cette notice d’information s’intégre dans un protocole
d’enquéte a déclaré a I’Institut National des Données de Santé (INDS, maintenant Health Data
Hub) sous la méthodologie de référence n°004, dans le cadre d’une recherche n’impliquant pas

la personne humaine dans le domaine de la santé, sous le numéro 0609030619 12

Les personnes rencontrées et interrogées étaient dans leur majorité enthousiastes (certains
avaient de leur propre initiative rassemblé leur dossier médical, mots de médecins,
prescriptions...), parfois indifférentes et dans de rares cas manifestaient une légere réticence a
ma venue (ou appel) et inquisition. Malgré cette notice et I’information des soignants, ma
présence intriguait et I’objet de ma venue (ou appel) était curieuse. Beaucoup me confondaient
pour un étudiant en médecine ou néphrologue en devenir. Il fallut réexpliquer mon statut et les
raisons de ma présence dans le but de mettre en avant mon extériorité par rapport aux équipes
soignantes et médecins du centre et permettre ainsi le discours le plus dense possible de leur

part.

Les entretiens par téléphone ont été la technique employée pour les professionnels de santé,
médecin généralistes et néphrologues entre Avril 2020 et Avril 2021. Les coordonnées des
néphrologues de Bretagne ont été extraites de 1’annuaire disponible dans le registre REIN,
encore une fois avec de I’ARC de la cellule Bretagne. De manicre générale, ’acces au terrain
des néphrologues (mais aussi des patients) a été facilité par la co-direction de these,
nommément épidémiologiste de la cellule du registre REIN Bretagne et cheffe de service de
néphrologie au Centre Hospitalo-Universitaire (CHU) de Rennes et néphrologue coordinatrice
REIN Bretagne. Au total, 18 néphrologues ont été interrogés. Si I’acces au terrain des malades
et des néphrologues n’a pas posé de difficultés particulieres, atteindre les médecins généralistes
a été plus délicat. En effet, ces professionnels libéraux (mais aussi salariés) dédient la quasi-

majorité de leurs journées de travail a I’enchainement de consultations (mais aussi de visites a

12 https://www.health-data-hub.fr/projets
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domicile), convenir d’un rendez-vous s’est révélé ardu. Malgré tout, ce sont 12 médecins

généralistes qui ont pu étre interrogés.

En complément de ce corpus d’entretiens, notons une enquéte ponctuelle par questionnaire
¢laboré lors d’une journée de formation « Marcel Simon » organisée par le CHU de Rennes et
son service de néphrologie a destination de médecins généralistes en septembre 2019 sur le
théme de la prise en charge de I’IRC (environ une soixantaine de participants). Cette enquéte
préliminaire exploratoire a éclairé les pratiques de prise en charge des médecins généralistes

via par exemple les raisons motivant la volonté d’assister a cette journée (voir Annexes).
2.3.2 La notion de care « trajectories » versus « pathway »

Dans notre objet d’étude, deux termes apparaissent fréquemment et en apparence de maniére
interchangeable, parcours et trajectoire ou « pathway » et « trajectory » en langue anglo-

saxonne.

Dans nos propos, le terme « trajectory » trouve son origine dans le concept de « Chronic illness
trajectory » développé par J.M Corbin et A. Strauss (151,152). Nous le décrivions p. 6 de
I’article 1, il s’agit de ne pas seulement analyser le cours de la maladie chronique mais
¢galement I’ensemble du travail des patients et des professionnels de santé pour la gérer, Il

permet entre autre de rendre compte de la diversité des trajectoires individuelles.

Le terme « pathway » se réfere souvent au processus de prises en charge et aux définitions des
meilleures pratiques au regard de /’«evidence based medecine » (153) et renvoi donc a une
standardisation du parcours. On retrouve d’ailleurs le terme dans les guidelines et travaux de
recommandations de bonnes pratiques, associés a « clinical » ou « care pathway », avec le but
affiché d’amélioration des soins par ’homogénéisation des processus, tel que le guide de
parcours de la MRC de la HAS (8,154,155). De fait, nous emploieront préférentiellement
« trajectoires » lorsque nous souhaiteront respecter davantage 1’individualité, la singularité de

celles-ci.
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A la suite de cette partie consacrée a la méthodologie, nous débuterons la présentation de nos

résultats produits le long de cette these.

Nous débuterons au Chapitre 3 par rendre compte de maniere exploratoire des parcours pré-
dialyse des malades rénaux chroniques démarrant la dialyse en France, sous ’angle du recours
(ou consommation) aux soins. Ce chapitre nous donnera une vision des réalités de parcours qui
intéressera notamment les autorités de santé et nous permettra entre autre de dégager des
facteurs de risque de démarrage en urgence, liées aux caractéristiques des malades mais aussi

au recours aux soins pré-dialyse.

Nous resterons cependant sur notre faim quant au faconnement de ces réalités de parcours
objectivées par la consommation de soins et enchaineront avec un Chapitre 4 qui exposera, a
partir du discours de malades, médecins généralistes et néphrologues, les mécanismes sous-
jacents a la formation des parcours pré-dialyse aboutissant au démarrage de la dialyse en

urgence.

A la suite de ces deux chapitres et sous I’impulsion des résultats obtenus, notre réflexion se
penchera plus précisément sur la collaboration entre la dyade médecins généraliste-néphrologue
et comment les dynamiques de celle-ci structurent dans une certaine mesure les parcours de

malades rénaux chroniques.
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Chapitre 3 : Des réalités de parcours hétérogenes

derriere le démarrage de la dialyse en urgence

3.1 Préambule

Au cours de ce Chapitre 3 et le 3°™ article publié, nous nous attacherons  répondre aux
questions suivantes : Quels sont les parcours de soins pré-dialyse que 1’on rencontre en France ?
Le parcours pré-dialyse des patients démarrant la dialyse en urgence est-il différent de celui des
patients démarrant de maniere programmé ? Si oui en quoi ? Quels sont les facteurs de risques
d’un démarrage en urgence, en particulier relatifs au parcours pré-dialyse que I’on peut

identifier ?

3.2 Article 3: Pre-dialysis care trajectories of patients with ESKD

starting dialysis in emergency in France
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Predialysis Care Trajectories of Patients

'i) Check for updates

With ESKD Starting Dialysis in Emergency
in France

Maxime Raffray’, Cécile Vigneau?, Cécile Couchoud® and Sahar Bayat'

"University of Rennes, French School of Public Health (EHESP), Pharmaco-epidemiology and health Services Research, Ren-
nes, France; University of Rennes, CHU Rennes, Inserm, EHESP, Irset (Institut de recherche en santé, environnement et
travail), Rennes, France; and *REIN Registry, Biomedecine Agency, Saint-Denis-La-Plaine, France

Introduction: Emergency dialysis start (EDS) is frequent for patients with chronic kidney disease (CKD). To
improve CKD management, new trajectory-based care policies are currently being introduced both in
France and in the United States. This study describes the different types of predialysis care trajectories and
factors associated with EDS.

Methods: Adults patients who started dialysis in France in 2015 were included. Individual clinical and
health care consumption data were retrieved from the French national end-stage kidney disease (ESKD)
registry (Renal Epidemiology and Information Network [REIN]) and the French National Health Data sys-
tem (SNDS), respectively. Hierarchical Clustering on Principal Component was used to identify groups of
patients with the same health care consumption profile during the 2 years before dialysis start. Logistic
regression analysis was used to identify factors associated with EDS.

Results: Among the 8856 patients included in the analysis, 2681 (30.3%) had EDS. The Hierarchical
Clustering on Principal Component identified six types of predialysis care trajectories in which EDS rate
ranged from 13.8% to 61.8%. After adjustment for the patients’ characteristics, less frequent or lack of
follow-up with a nephrologist was associated with higher risk of EDS (odds ratio [OR]: 1.32; 95% confi-
dence interval [Cl]: 1.17-1.50 and OR: 1.83; 95% Cl: 1.568-2.12), but not follow-up with a general practitioner.

Conclusions: The care trajectories during the 2 years before dialysis start were heterogeneous and pa-
tients with a lesser or lack of follow-up with a nephrologist were more likely to start dialysis in emergency,
regardless of the frequency of follow-up by a general practitioner (GP). New CKD policies should include
actions to strengthen CKD screening and referral to nephrologists.

Kidney Int Rep (2021) 6, 156-167; https://doi.org/10.1016/j.ekir.2020.10.026
KEYWORDS: big data; care trajectories; emergency dialysis start; end-stage kidney disease; health care consumption
© 2020 International Society of Nephrology. Published by Elsevier Inc. This is an open access article under the CC BY

license (http://creativecommons.org/licenses/by/4.0/).

See Commentary on Page 7

tarting maintenance dialysis in a planned manner
S remains a challenge for many patients with
ESKD.' Besides the question of when exactly a pa-
tient known to nephrology services should start
dialysis, planned dialysis start (PDS) implies many
preliminary  organizational and medical steps,
including the initial screening and diagnosis of CKD,
disease monitoring, referral to a nephrologist, thera-
peutic education of the patient, and preparation for
renal replacement therapy. In this context, the co-
ordinated work of GP and nephrologist is considered
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a key factor to delay CKD progression and also to
ensure that patients start renal replacement therapy
in the best possible conditions.”’

In many countries, guidelines on CKD management
have been published,” including in France.” Yet,
despite the existence of these recommendations, past
studies have reported that 20% to 60% of patients start
dialysis in an unplanned manner or in emergency.l'(’
There is no consensus definition of EDS, some studies
refers to it as “starting in a life threatening situation,”
some as “a first dialysis without a permanent access
device in plac:e.”I In France and in this study, EDS is
defined as a first dialysis session started within 24
hours after a nephrologist assessment due to life-
threatening reasons. The EDS rate has not decreased
since the publication of such guidelines in France: in
2018, 30% of incident dialyzed patients started dialysis
in emergency.7

Kidney International Reports (2021) 6, 156-167
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In addition to its high rate, EDS can have negative
consequences on the postdialysis care trajectory
compared with PDS. Higher risk of morbidity and
mortality* "' and a lower quality of life'*"” have been
reported. High EDS rates can also be considered a
marker of inefficient CKD management. Recent health
care policies have been unveiled in France and the
United States to improve CKD care with financial in-
centives to promote the prevention of disease pro-
gression and dialysis start in optimal conditions. "
Previous studies have found that patients starting
dialysis in emergency have more comorbidities,”'" and
that a late referral to a nephrologist is associated with
EDS.'”'® Yet, early referral does not exclude EDS, and
other factors at the organizational and patient level
could be implicated."” **

The care trajectory that precedes dialysis start has
not been investigated yet, particularly how ambulatory
and hospital care change over time depending on the
patients” comorbidities. Therefore, this study used
patient clinical and health care consumption data to 1)
identify and describe types of care trajectory during
the last 2 years before dialysis start; 2) compare the
predialysis care trajectories in patients who had EDS
and PDS; and 3) identify factors associated with EDS.

METHODS

Study Population and Data Sources

All =l18-year-old patients who started maintenance
dialysis in France in 2015 were identified in REIN
database, the French national registry for ESKD. The
REIN registry records all patients who start chronic
renal replacement therapy in France.”” It collects patient
data at dialysis start and records specific events upon
occurrence (i.e., transplantation and death). However, it
does not contain information on health care consump-
tion before renal replacement therapy initiation. To get
that information, the 2015 incident patients identified in
REIN were matched to the SNDS database using an
iterative deterministic record linkage procedure.”’ The
SNDS database covers 99% of the population in France
and collects data on 1) the reimbursement of ambulatory
health care consumption (e.g., medical consultations,
biological tests, and drug delivery) and 2) hospital ac-
tivity (i.e., inpatient and outpatient stays, diagnoses,
procedures, and length of stay).”” Unmatched patients
from the REIN registry with the SNDS database and
patients without information on the dialysis start con-
dition (EDS or PDS) were excluded.

Outcome

EDS was the event of interest, as recorded in the REIN
registry as a first dialysis session started within 24 hours
after a nephrologist assessment due to life-threatening

Kidney International Reports (2021) 6, 156-167

reasons, including acute pulmonary edema, severe hyper-
kalemia or acidosis, uremic confusion, or pericarditis.

Covariates

The REIN registry data included patients” demographic
features (age and sex) and several comorbidities: car-
diovascular diseases, diabetes, chronic respiratory dis-
ease, active malignancy, hepatic diseases, and mobility
(walking without help, need of assistance, or totally
dependent). Additionally, nephropathies were reviewed
and classified by three nephrologists (including co-
authors C.V and C.C) on a clinical knowledge basis in
three groups according to their progression rate: slowly
progressive, acute, and uncertain/variable nephropathy
(Supplementary Table S1).

Using SNDS data, eight variables of interest were
constructed to describe the care trajectory during the
last 2 years before dialysis.

First, ambulatory care included: 1) consultations
with a GP; and 2) consultation with a nephrologist;
and 3) creatinine measurement. The number of con-
sultations and creatinine measurement per semester
(or 6-month period) was retrieved. Then, patients
were assigned to different categories of follow-up:
“at least 1 consultation/measurement every semes-
ter,” “less than 1 consultation/measurement every
semester,” or “absent.” All consultations that
occurred during a hospital stay were excluded. The
semester was chosen as time unit to assess the
follow-up regularity to facilitate comparison with the
CKD management guidelines in which the semester is
the most common time unit.’

Second, the hospital care (excluding the dialysis
start hospitalization) included: 4) number of hospital
stays shorter than 24 hours; 5) number of hospital stays
longer than 24 hours with a nephrology-related diag-
nosis (Supplementary Table S2); and 6) number of
hospital stays longer than 24 hours related to any other
diagnosis. The International Classification of Diseases,
Tenth Revision was used. The last two variables con-
cerned the 7) total number of days spent in hospital by
each patient; and 8) type of preparatory care for dial-
ysis in the 2 years before dialysis. Preparatory care was
classified into three groups: creation of an arteriove-
nous fistula creation or peritoneal dialysis catheter
placement; no fistula (or peritoneal dialysis catheter)
but at least 1 hospital stay with a diagnosis related to
dialysis preparation care which include echography of
the upper limbs and tunneled central venous catheter
placement; or no preparation.

Statistical Analyses
The characteristics of the patients with EDS and PDS at
dialysis start and their predialysis care trajectory were
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in France in 2015

N =10 667

Patients aged >18 years who started dialysis

$---->

Unmatched patients
N = 1040

Patients matched in the SNDS database

N=9627

¥---->

Patients without dialysis start
context

Patient with known dialysis start context

N=9052

N=1575

¥---->

Patients without any health care
consumption data before dialysis

Total number of included patients

N=28856

start
N=196

Figure 1. Flowchart of patient selection. SNDS, French National Health Data system.

reported using percentages for categorical variables
and medians with interquartile ranges for continuous
variables. Because of the exhaustive nature of our
recruitment, descriptive data were not compared be-
tween the EDS and PDS groups using statistical tests.

A multiple correspondence analysis was first per-
formed using the eight categorical care trajectory var-
iables. This step allows reducing the data noise and
cluster stabilization. This was followed by Hierarchical
Clustering on Principal Component of the multiple
correspondence analysis results using Ward's hierar-
chical agglomerative clustering method.”

Next, logistic regression analysis was used to
examine the association between EDS and the patients’
characteristics at dialysis start, and the variables
describing the predialysis care trajectory. Missing data
were handled using the multiple imputation by
chained equation procedure with 10 iterations to create
five imputed datasets to stabilize the results.”” The
pooled ORs and 95% CIs were reported. All statistical
analyses were performed using R, version 3.6.

RESULTS

Study Population

In 2015, 10,667 patients started dialysis in France,
among whom 90.2% were matched in the SNDS
database using the deterministic record linkage
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method (Figure 1). Patients without information on
the dialysis start context (EDS or PDS) were excluded
as well as 196 patients without any health care
consumption data in the 2 years before dialysis start.
In total, 8856 patients were included, among whom
2681 (30.3%) had EDS.

Types of Predialysis Care Trajectories

Upon clustering, the 8856 patients included were
divided into six groups sharing a similar pattern of
health care consumption during the 2 years before
dialysis start (i.e., six care trajectory types) (Figure 2).
Tables 1 and 2 summarize the predialysis health care
consumption and the characteristics at dialysis start of
the patients in the six care trajectory groups. EDS rates
ranged from 13.8% (type 2) to 61.8% (type 6).

Type 1

Type 1 care trajectory (n = 2299, 26%) included pa-
tients with a frequent and regular follow-up by a GP
(41.1% saw a GP at least four times per semester) and
regular creatinine monitoring. These patients were
frequently hospitalized: 91.3% had two or more hos-
pital stays related to nephrology care. Compared with
the whole population, these patients were older (46.5%
were older than 75 years) and had more frequently
comorbidities: 25.1% had at least three cardiovascular
diseases. The EDS rate was 33.5%.

Kidney International Reports (2021) 6, 156-167
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Type 1 Type 2 Type 3 Type 4 Type 5 Type 6
n=2299, 26% n=2853, 32% n=1830, 21% n=1121, 13% n=465, 5% n=288, 3%
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Figure 2. Types of predialysis trajectories in the 2 years before dialysis start identified using the Multiple Correspondence Analysis (MCA) and
Hierarchical Clustering on Principal Component (HCPC) methods. There are six clusters of patients identified by MCA and HCPC. For each
cluster, the different components of the predialysis care trajectory are shown (list on the left side). The x-axis represents the time (in months)
during the last 2 years before dialysis start (month 24 to month 1). The y-axis represents the percentage of patients in that cluster. For each
month and for each patient, the event of interest (e.g., consultation with a general practitioner, with a nephrologist, hospitalization, and
creatinine monitoring) was either present (color) or absent (blank). Patients with the event of interest present are displayed first at month 24;

then, the rest of the individual trajectories are displayed.

Type 2

Type 2 care trajectory (n = 2853, 32%) was
characterized by a frequent and regular ambula-
tory follow-up (83.7% saw a nephrologist at least
once per semester). Patients spent a short amount
of time hospitalized (76.1% spent between 1 and
10 days in hospitalization), and 80.5% had no
hospital stay unrelated to nephrology care. Most
of them (84.6%) underwent arteriovenous fistula
or peritoneal dialysis catheter procedures. Comor-
bidities were less frequent in this group (53.5%
of them had no cardiovascular disease). The EDS
rate was 13.8%.

Type 3

Type 3 care trajectory (n = 1830, 21%) was charac-
terized by higher rates of less frequent follow-up with
a nephrologist (52.1% saw a nephrologist less than
once every semester) and creatinine monitoring (38.3%
had a gap of at least 1 semester after 1 test). Moreover,
only 30.3% of patients in this group underwent arte-
riovenous fistula or peritoneal dialysis catheter pro-
cedures. The EDS rate was 39.3%.

Kidney International Reports (2021) 6, 156-167

Type 4

Type 4 care trajectory (n = 1121, 13%) included
mostly patients with regular follow-up by a GP and a
nephrologist, and without hospital stays longer than 24
hours. Among them, 55.5% did not have any cardio-
vascular disease. The EDS rate was 35.1%.

Type 5

Type 5 care trajectory (n = 465, 5%) included many
patients with less frequent (55.3%) or absent follow-up
(23.2%) by a GP. Most of them did not sec a
nephrologist (77.8%), or only in the last months before
dialysis. Creatinine monitoring was late for 90.5% of
them, and arteriovenous fistula or peritoneal dialysis
catheter procedures were performed only for 16.3%.
These patients were younger (52% were aged between
18 and 60 years) and with lower frequency of comor-
bidities (only 22.2% had diabetes). Acute nephropathy
was more frequent in this group (28.8%). The EDS rate
was 48.4%.

Type 6
The majority of patients in the type 6 care trajectory
(n = 288, 3%) did not see a GP or a nephrologist
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Table 1. Health care consumption in the 2 years before dialysis start by the incident dialysis patients for 2015 according to their care trajectory
type

Type of predialysis care frajectory

1 2 3 4 5 6 Total population
(n=12299) (n=2853) (n=1830) (n=1121) (n=465) (n = 288) (N = 8856)

Emergency dialysis start rate, % 335 138 393 35.1 48.4 61.8 303
Consultations with a GP

At least 4 times per semester 944 (41.1) 643 (22.5) 424 (23.2) 216 (19.3) 901.9) 8(2.8) 2244 (25.3)

Al least once per semester 946 (41.1) 1577 (65.3) 1072 (68.6) 611 (54.5) 91 (19.6) 43 (14.9) 4340 (49.0)

Less than once every semester 362 (15.7) 586 (20.5) 264 (14.4) 282 (25.2) 257 (55.3) 81(28.1) 1832 (20.7)

No follow-up 47 (2.0) 47 (1.6) 70 (3.8) 12 (1.1) 108 (23.2) 156 (54.2) 440 (5.0)
Consultations with a nephrologist

At leasf once every semester 1125 (48.9) 2388 (83.7) 296 (16.2) 563 (50.2) 12 (2.6) 19 (6.6) 4403 (49.7)

Less than once every semester 797 (34.7) 390 (13.7) 953 (62.1) 272 (24.3) 91 (19.6) 14 (4.9) 2517 (28.4)

No follow-up 377 (16.4) 75 (2.8) 581 (31.1) 286 (25.5) 362 (77.8) 255 (88.5) 1936 (21.9)
Creatinine moniforing

At least 1 test per semester 2235 (97.2)  2770(97.1) 1122 (61.3) 8563 (76.1) 31(6.7) 724 7018 (79.2)

Gap of at least 1 semester after 1 test 64 (2.8) 82 (29 700 (38.3) 265 (23.6) 13 (2.8) 6(2.1) 1130 (12.8)

Only =1 ftest in the last 3 mo before dialysis 0 () 1(0.0) 8 (0.4) 2(0.2) 421 (90.5) 0 432 (4.9)

No testing 0 0(@ 0 100 0@ 275 (95.5) 276 (3.1)
Number of hospital sfays (<24 h)®

0 838 (36.5) 1378 (48.3) 1237 (67.6) 734 (65.5) 360 (77.4) 236 (81.9) 4783 (54.0)

1 500 (21.7) 730 (25.6) 392 (21.4) 230 (20.5) 54 (11.6) 31 (10.8) 1937 (21.9)

=2 961 (41.8) 745 (26.1) 201 (01.0) 157 (14.0) 51 (11.0) 21(1.3) 2136 (24.1)
Number of hospital stays (=24 h) unrelated to nephrology

0 750 (32.6) 2298 (80.5) 982 (63.7) 1121 (100) 389 (83.7) 243 (84.4) 5783 (65.3)

1 570 (24.8) 460 (16.1) 660 (35.5) 0 49 (10.5) 16 (6.6) 1745 (19.7)

=2 979 (42.6) 95 (3.3) 198 (10.8) 0 27 (5.8) 29 (10.1) 1328 (156.0)
Number of hospital stays (=24h) related to nephrology *

0 87 (3.8) 937 (32.8) 319 (17.4) 1121 (100) 235 (50.5) 288 (100) 2987 (33.7)

1 112 (4.9) 1225 (42.9) 715 (39.1) 0@ 176 (37.8) 0 2228 (25.2)

=2 2100 (91.3) 691 (24.2) 796 (43.5) 0@ 54 (11.6) 0@ 3641 (41.1)
Days spent in hospital

0 0 (0) 0(@ 0 (0 1121 (100) 172 (37.0) 243 (84.4) 1622 (17.2)

=1 and =10 28(01.2) 2172 (76.1) 603 (33.0) 0 188 (40.4) 32011 3035 (34.3)

=11 and =31 671 (29.2) 669 (23.4) 1107 (60.5) 0 (0) 74 (15.9) 11 (3.8) 2533 (28.6)

>31 1600 (69.6) 12 (0.4) 120 (6.6) 0@ 31 (6.7 2.7 1766 (19.9)
RRT preparation type

Fistula or peritoneal dialysis catheter 1096 (47.7) 2415 (84.6) 554 (30.3) 310 (27.7) 76 (16.3) [ (0)] 4451 (50.3)

Other dialysis preparation care 303 (13.2) 93 (3.3) 77 (4.2) 59 (5.3) 36 (1.7 2.7 570 (6.4)

No preparation 900 (39.1) 345 (12.1) 1199 (65.5) 752 (67.1) 353 (75.9) 286 (99.3) 3835 (43.3)

GP, general practitioner; RRT, renal replacement therapy.
®Excluding hospital stays for dialysis preparation care;
Values are n (%) unless otherwise noted.

(54.2% and 88.5%, respectively) and did not have any
creatinine monitoring (95.5%) before dialysis start.
Additionally, none underwent arteriovenous fistula or
peritoneal dialysis catheter procedures before dialysis
start. These patients were younger, and 29.5% had a
nephropathy with a variable or uncertain progression.
The EDS rate was 61.8%.

Comparison of the Predialysis Care Trajectories
in the EDS and PDS Groups: Ambulatory
Follow-Up by GP and Nephrologist

The description of the predialysis care trajectories in
the EDS and PDS groups is presented in Table 3.
Analysis of each patient’s consultation frequency per
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semester during the 2 years before dialysis start
showed that, overall, follow-up with a GP was
frequent throughout the entire period and similar
between in the EDS and PDS groups. Specifically,
70% and 65% of patients in the PDS and EDS groups,
respectively, saw a GP at least twice per semester in
the last year before dialysis start (Figure 3A).
Conversely, the frequency of consultations with a
nephrologist was very different between groups
(Figure 3B): 14.9% and 38% of patients in the PDS
and EDS groups, respectively, did not see a
nephrologist in the 2 years before dialysis start. For
most patients followed by a mnephrologist, the
consultation frequency was twice per semester.

Kidney International Reports (2021) 6, 156-167

84



M. Raffray et al.: Predialysis Care Trajectories

CLINICAL RESEARCH

Table 2. Patient characteristics at dialysis start according to their care trajectory type

Type of predialysis care trajectory

1 2 3 4 5 6 Total population
(n = 2299) (n = 2853) (n = 1830) (n = 1121) (n = 465) (n = 288) (N = 8856)
Emergency dialysis start, % 335 13.8 39.3 35.1 48.4 61.8 30.3
eGFR of dialysis start (mi/min per 1.73 m?), 9.1 [6.8-12.4] 8.1 [6.3-10.3] 80([58-109] 7.4 ([54-96] 6.1[4.2-87] 6.1[3.887] 81[60-10.7]
median [Q1-Q3]
Age, yr
18-44 111 (4.8) 244 (8.6) 105 (5.7) 78 (7.0 124 (26.7) 74 (25.7) 736 (8.3)
45-59 296 (12.9) 490 (17.2) 219 (12.0) 190 (16.9) 117 (25.2) 76 (26.4) 1388 (15.7)
60-74 823 (35.8) 1013 (35.5) 693 (37.9) 412 (36.8) 138 (29.7) 79 (27.4) 3158 (35.7)
=756 1069 (46.5) 1106 (38.8) 813 (44.4) 441 (39.3) 86 (18.5) 59 (20.5) 3674 (40.4)
Men 1432 (62.3) 1816 (63.7) 1205 (65.8) 751 (67.0) 304 (65.4) 187 (64.9) 5695 (64.3)
Nephropathy type
Slowly progressive nephropathy 1518 (66.0) 2113 (74.1) 1182 (64.6) 764 (68.2) 233 (60.1) 163 (63.1) 5963 (67.3)
Acute nephropathy 297 (12.9) 244 (8.6) 256 (14.0) 18 Q72 98 (21.1) 50 (17.4) 1076 (12.1)
Variable/uncertain progression 484 (21.1) 496 (17.4) 392 (21.4) 226 (20.2) 134 (28.8) 85 (29.5) 1817 (20.5)
Number of cardiovascular diseases”
0 623 (27.1) 1626 (63.5) 692 (37.8) 622 (55.5) 309 (66.5) 171 (69.4) 3943 (44.5)
1 585 (25.4) 674 (23.6) 491 (26.8) 258 (23.0) 85 (18.3) 65 (22.6) 2158 (24.4)
2 513 (22.3) 384 (13.6) 357 (19.5) 136 (12.1) 45 (9.7) 22 (1.6) 1457 (16.5)
=3 578 (256.1) 269 (9.4) 290 (15.8) 106 (9.4) 26 (6.6) 30 (10.4) 1298 (14.7)
Diabetes 1288 (56.0) 1207 (42.3) 868 (47.4) 429 (38.3) 103 (22.2) 91 (31.6) 3986 (45.0)
Missing dala 16 (0.7) 8 (0.3) 9 (0.5) 4 (0.4) 0 (0) 3(1.0) 40 (0.5)
Chronic respiratory disease 471 (20.5) 290 (10.2) 265 (14.5) 1199 3167 24 (8.3) 1192 (13.5)
Missing dafa 68 (3.0) 81 (2.8) 56 (3.1) 32 (2.9) 10 (2.2) 13 (4.5) 260 (2.9)
Active malignancy 356 (156.5) 191 (6.7) 216 (11.8) 119 (10.6) 41 (8.8) 19 (6.6) 942 (10.6)
Missing data 53 (2.3) 75 (2.6) 45 (2.5) 23 (2.1) 10 (2.2) 13 (4.5) 219 (2.5)
Mobility
Walk without help 15675 (68.5) 2396 (84.0) 1342 (73.3) 877 (78.2) 389 (83.7) 217 (75.3) 6796 (76.7)
Need assistance 368 (16.0) 189 (6.6) 228 (12.5) 111 (9.9 39 (84) 28 (9.7) 963 (10.9)
Totally dependent 1656 (6.7) 67 (2.3) 100 (6.5) 34 (3.0 10 (2.2) 13 (4.5) 379 (4.3)
Missing 201 (8.7) 201 (7.0) 160 (8.7) 99 (8.8) 27 (56.8) 30 (10.4) 718 (8.1)

eGFR, estimated glomerular filtration rate.
Values are n (%) unless otherwise stated.

#Congestive heart failure, coronary disease, arrhythmia, aortic aneurysm, arteritis of lower limbs, stroke, or transient ischemic attack.

Factors Associated With EDS

Comparison of the patient characteristics in the two
groups (EDS and PDS) at dialysis initiation (Table 4)
indicated that age and sex were comparable between
groups. The percentage of patients with acute ne-
phropathy was higher in the EDS than PDS group
(15.8% versus 10.6%).

The complete results of the logistic regression analyses
are presented in supplementary material (Supplementary
Table S3). The results of the adjusted analysis (Figure 4)
indicated that, compared with patients younger than 45
years, the risk of EDS was significantly lower in each age
group of patients older than 45 years (OR: 0.63; 95% CL
0.51-0.78 for =75-year-old patients). Compared with
patients with slowly progressive nephropathy, the risk of
EDS was higher in patients with acute nephropathy (OR:
1.20; 95% CI: 1.03-1.41) and in patients with uncertain
progressive nephropathy (OR: 1.19, 95% CI: 1.05-1.35).
The risk of EDS progressively increased in patients with 1
or more cardiovascular diseases (OR: 1.92; 95% CI: 1.63—
2.27 for patients with three or more cardiovascular
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diseases). Diabetes (OR: 1.21; 95% CI: 1.09-1.35), chronic
respiratory disease (OR: 1.23; 95% CL 1.06-1.43), and
active malignancy (OR: 1.22: 95% CI: 1.04-1.43) were
other comorbidities significantly associated with higher
risk of EDS.

In the last 2 years before dialysis start, follow-up by a
GP was not associated with EDS. Conversely, a less
frequent (less than once every semester) and absence of
follow-up by a nephrologist were independent risk
factors of EDS compared with frequent follow-up (at
least once per semester) (OR: 1.32; 95% CI: 1.17-1.50
and OR: 1.83; 95% CI: 1.58-2.12, respectively).
Compared with regular creatinine monitoring (at least
once per semester), late (at least once in the last 3 months
before dialysis start) and absence of monitoring were
associated with higher risk of EDS (OR: 1.43; 95% CI:
1.13-1.82 and OR: 1.68; 95% CI: 1.23-2.31, respec-
tively). Finally, the risk of EDS was higher in patients
without any record of fistula or peritoneal dialysis
catheter procedures compared with patients with re-
cords (OR: 3.92; 95% CI: 3.48-4.42).
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Table 3. Ambulatory and hospital care in the 2 years before dialysis start

M. Raffray et al.: Predialysis Care Trajectories

Consultations with a GP
Median (IQR)
At least 4 fimes per semester
At least once per semester
Less than once every semester
No follow-up
Consultations with a nephrologist
Median (IQR)
At least once per semester
Less than once every semester
No follow-up
Creatinine measurement
At least 1 fest per semester
Gap of af least 1 semester affer 1 fest
Only =1 test in the last 3 mo before dialysis
No fesfing
At least 1 hospital stay
Median number of hospital stays (IQR)
Median duration of hospital stays, d (IQR)
Number of hospital sfays (<24 h)”
0
1
=2
Number of hospital stays (=24 h) unrelated to nephrology
0
1
=2
Days spent in hospital
0
=1land =10
=11 ond =31
>31
RRT preparation type
Fistula or peritoneal dialysis catheter
Other dialysis preparation care
No preparation

Patients with PDS Patients with EDS Total
N = 6175 (69.7%) N = 2681 (30.3%) (N = 8856)
14 (8-24) 14 (7-23) 14 (8-23)
1600 (25.9) 644 (24.0) 2244 (25.3)
3086 (50.0) 1254 (46.8) 4340 (49.0)
1232 (20.0) 600 (22.4) 1832 (20.7)
257 (4.2) 183 (6.8) 440 (5.0)
6 (2-9) 2 (0-5) 5 (1-8)
3540 (57.3) 863 (32.2) 4403 (49.7)
1717 (27.8) 800 (29.8) 2517 (28.4)
918 (14.9) 1018 (38.0) 1936 (21.9)
5180 (83.9) 1838 (68.6) 7018 (79.2)
670 (10.9) 460 (17.2) 1130 (12.8)
219 (3.5) 213 (7.9) 432 (4.9)
106 (1.7) 170 (6.3) 276 (3.1)
5751 (93.1) 2229 (83.1) 7980 (90.1)
4.00 (2-6) 3.00 (2-6) 4.00 (2-6)
2.80 (1.2-5.5) 4.20 (2-19) 3.00 (1.4-6.2)
3197 (51.8) 1586 (59.2) 4783 (54.0)
1401 (22.7) 536 (20.0) 1937 (21.9)
1577 (25.5) 559 (20.9) 2136 (24.1)
4160 (67.4) 1623 (60.5) 5783 (65.3)
1194 (19.3) 551 (20.6) 1745 (19.7)
821 (13.3) 507 (18.9) 1328 (15.0)
884 (14.3) 638 (23.8) 1522 (17.2)
2352 (38.1) 683 (25.5) 3035 (34.3)
1813 (29.4) 720 (26.9) 2533 (28.6)
1126 (18.2) 640 (23.9) 1766 (19.9)
3853 (62.4) 598 (22.3) 4451 (50.3)
330 (5.3) 240 (9.0) 570 (6.4)
1982 (32.3) 1843 (68.7) 3835 (43.3)

GP, general practitioner; IQR, interquartile range; RRT, renal replacement therapy.

®Excluding hospital stays for dialysis preparation care.
Values are presented as n (%) or mean (IQR).

DISCUSSION

This is the first study that uses individual clinical and
health care consumption data at the national level to
describe the predialysis care trajectories and the factors
associated with EDS. It shows that the predialysis care
trajectories were heterogeneous and that the risk of
EDS was higher in patients with less frequent or absent
nephrology care in the 2 years before dialysis start,
regardless of the follow-up by a GP, which was
frequent and regular for most patients.

The EDS rate varied greatly, from 13.8% to 61.8%,
in the six predialysis care trajectories. Some predialysis
care trajectory types were easily explained by the pa-
tients’ characteristics. For instance, high use of hospital
care related and unrelated to nephrology care was
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common in older patients and patients with many
comorbidities (type 1). Many comorbidities (diabetes,
cardiovascular diseases, active malignancy, chronic
respiratory disease, and limited mobility) were risk
factors of EDS, in agreement with findings from pre-
vious studies.”'” Patients seen by nephrologists have
been highlighted as the most medically complex when
compared with patients seen by other subspecialties
physicians.” How exactly each comorbidity leads to
EDS is unclear; however, our study suggests that to
prevent EDS, the care and management of this medical
complexity should be considered when producing new
care policies. Conversely, trajectories characterized by
late or very low health care use, but also high EDS rates
(type 5 and 6), were shared by younger patients. We
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a PS group

N=6175

4th semester

Ist semester
Dialysis
Start

25%

Dialysis
Start
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ES group
N=2681

Dialysis

Start

tion

Figure 3. (a) Number of consultations per semester with a general practitioner (GP) in the 2 years before dialysis start and (b) number of
consultations per semester with a nephrologist in the 2 years before dialysis start for each patient (1 radius = 1 patient) in the ES and PS
groups. Represented are the times from dialysis start (at the center) to 2 years before it (main circle). The period of 2 years is divided into 4
circles, each representing a period of 6 months (or semester). The number of consultations with a GP (a) and a nephrolagist (b) for each
patient and semester have been retrieved and colored accordingly. The percentages displayed are cumulative. Reading example: (1)
Among the 2681 patients who started dialysis in emergency, 75% saw the GP at least 2 times in the last 6 months (semester) before dialysis
start. (2) Among the 6175 patients who started dialysis in a planned manner, 60% saw the GP at least 2 times every 6 months period

(semester) before dialysis start.

can hypothesize that due to their younger age and
lower comorbidity level, they did not visit regularly
their GP, if at all. These patients could represent a small
group of EDS cases that are very difficult to reduce in
addition to patients with acute renal failure who will
not recover. Although acute progressive nephropathy

Kidney International Reports (2021) 6, 156-167

is more frequent in the EDS group, 61% of patients in
this group had a slowly progressive kidney disease.
Nevertheless, almost 50% of patients in the types 5
and 6 care trajectories were older than 60 years, which
raises questions about the high proportion of late and
lack of creatinine monitoring and nephrology follow-
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Table 4. Characteristics at dialysis initiation of the incident patients
in France (2015) according to the dialysis initiation context (N =
8856)

Patients with PDS
n = 6175 (69.7%)

Patients with EDS
n = 2681 (30.3%)

Men 3933 (63.7) 1762 (65.7)
Age, yr
Median (IQR) 71.3 (60.6-80.1) 70.9 (60.6-80.3)
18-44 486 (7.9) 250 (9.3)
45-59 988 (16.0) 400 (14.9)
60-74 2199 (35.6) 959 (35.8)
=75 2502 (40.5) 1072 (40.0)
Nephropathy type
Slowly progressive nephropathy 4327 (70.1) 1636 (61.0)
Acute nephropathy 6563 (10.6) 423 (15.8)
Variable/uncertain progression 1195 (19.4) 622 (23.2)
Serum albumin <30 g/l 866 (14.0) 691 (25.8)
Missing data 771 (12.5) 399 (14.9)
Hemoglobin <10 g/dl 3018 (48.9) 1742 (65.0)
Missing daia 206 (3.3) 125 (4.7)
Number of cardiovascular diseases”
0 2922 (47.33) 1021 (38.1)
1 1515 (24.5) 643 (24.0)
2 955 (15.5) 502 (18.7)
=3 783 (12.7) 5156 (19.2)
Diabefes 2727 (44.2) 1259 (47.0)
Missing daia 29 (0.5) 11 (0.4)
Chronic respiratory disease 754 (12.2) 438 (16.3)
Missing data 169 (2.7) 91 (3.4)
Active malignancy 583 (9.4) 359 (13.4)
Missing dala 136 (2.2) 83 (3.1
Hepatic disease 161 (2.4) 79 (29)
Missing data 149 (2.4) 81 (3.0)
Mobility
Totally dependent 193 (3.1) 186 (6.9)
Need assistance 571 (9.2) 392 (14.6)
Walk without help 4956 (80.3) 1840 (68.6)
Missing 455 (7.4) 263 (9.8)

EDS, emergency dialysis start; PDS, planned dialysis start.

#Congestive heart failure, coronary disease, arrhythmia, aortic aneurysm, arteritis of
lower limbs, stroke, or transient ischemic attack.

Values shown are n (%) or median (IQR).

up. Most of the type 3 patients had a regular follow-up
with a GP, but had a less frequent creatinine mea-
surement and were often addressed late to a nephrol-
ogist. These findings question the coordination of care
and calls for the development of actions targeted to GPs
for improving CKD screening and timely referral.
Additionally, the absence of association between
follow-up by a GP and EDS in our adjusted analysis
questions the relevance of the widely advocated model
of collaboration between GP and nephrologist, partic-
ularly during the period close to dialysis start.””
However, most of the patients who were followed-up
by a nephrologist were probably initially referred by
a GP. That crucial work from the GP might have
happened years before the 2 years studied here. The
type 2 care trajectory seems to be the ideal trajectory to
prevent EDS, as suggested by its lowest percentage of
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patients with EDS (13.8%). Regular consultations with
a nephrologist and creatinine monitoring (at least once
per semester) during the 2 years before dialysis start, as
well as dialysis preparation (arteriovenous fistula or
peritoneal dialysis catheter) were associated with a
lower risk of EDS after adjustment for patients’ char-
acteristics. Although age and comorbidity burden were
comparable in patients with types 2 and 4 trajectories,
their care trajectories were very different, particularly
regarding preparation for dialysis. This suggests that
other factors explain and shape the care trajectory, and
subsequently the risk of EDS.

Strengths

Compared with previous studies that investigated
EDS, """ our study has several strengths. It
took advantage of the linkage of clinical and health care
data at the patient level. The REIN registry data
allowed the inclusion of nearly all patients with ESKD
in France who started dialysis in 2015. Thanks to the
data from a nationwide health care database (SNDS), the
predialysis care trajectories could be investigated in its
broad definition by analyzing together the ambulatory
and hospital care with both public and private health
care services and facilities.

Limits

Although the combination of clinical and health care
data brings robustness to the study, it did not allow
measuring of some important factors, such as the
practices of GPs and nephrologists” and the patients’
views and decisions concerning their CKD management
and also their health literacy (i.c., their capacity to take
these decisions).”” “’ Moreover, because of the lack of
information in the REIN registry and of reliable data in
the SNDS database, individual socioeconomic status
could not be studied. This calls for complementary
approaches and additional investigations on the role
and interactions of socioeconomic status and health
literacy with care trajectory and EDS. Additionally, the
results of the creatinine lab tests were not available;
therefore, the estimated glomerular filtration rate was
not assessed in the 2 years before dialysis start, which
is important to assess more precisely the primary kid-
ney disease course.” Furthermore, in a universal health
care system such as in France, geographical accessi-
bility to health professionals could also be a factor that
hinders access to specialists and may explain low use
and delayed care.””

Perspectives

Studying the care trajectories of patients with CKD is
becoming increasingly relevant as new health care
policies are introduced aiming at improving CKD

Kidney International Reports (2021) 6, 156-167
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OR [95% CI]

CLINICAL RESEARCH

Women vs Men 0.95 [0.85, 1.05]

Age group (vs 18-44 years)

45-59yr 0.76 [0.61, 0.95]
60-74 yr 0.70 [0.56, 0.86]
275 yr 0.63 [0.51, 0.78]
Nephropathy (vs Slowly progressive)

Acute 1.20 [1.02, 1.41]

Uncertain/variable progression
Serum albumin <30 g/I (vs 230g/I)
Hemoglobin (vs 10-12 g/dl)

1.19[1.04,135]
1.52[1.34,1.72]

<10 g/dI 1.48 [1.31, 1.67]
212 g/dI 0.90 [0.75, 1.09]
Cardiovascular diseases (vs None)

1 1.25[1.09,1.43]
2 1.55[1.32,1.81]
>3 1.92 [1.62, 2.26]
Diabetes 1.21[1.08,1.35]
Chronic respiratory disease 1.24[1.07, 1.44]
Active malignancy 1.22[1.04, 1.44]
Mobility (vs Walk without help)

Need assistance 1.34[1.13,1.58]
Totally dependent 1.70[1.31, 2.21]

GP follow-up (vs 2 4 times every semester)

At least once per semester 1.06 [0.93, 1.20]

Less than once every semester 1.06 [0.90, 1.24]
No follow-up 0.79 [0.61, 1.04]
Nephrologist follow-up (vs 2 1 time every semester)

Less than once every semester 1.33[1.17,1.50]
No follow-up 1.83[1.58, 2.13]

Creatinine monitoring (vs 2 1 test every semester)

Gap of at least one semester after one test 1.24 [1.07, 1.44)

Late (only 21 test in the last 3 months) 1.42[1.12,1.81)
None 1.68[1.22,2.30]
Nephrology-related hospital stays (vs None)

1 0.83 [0.72, 0.96]
22 0.96 [0.85, 1.10]
RRT preparation type (vs Fistula or PD catheter)

Other dialysis preparation care 3.48 [2.86, 4.23]

No preparation 3.93 [3.48, 4.42]

———
—e—y

05 1.0

15 20 25 30 35 40 45 50

Odds ratios (95%)

Figure 4. Association of emergency dialysis start with patient characteristics at dialysis initiation and care trajectory using adjusted logistic
regression analysis. Cl, confidence interval, GP, general practitioner; OR, odds ratio; PD, peritoneal dialysis; RRT, renal replacement therapy.

prevention and management, including the reduction
of EDS. In the United States, the Centers for Medicare
and Medicaid services and its Innovation Center
recently unveiled new payment models regarding CKD
and ESKD care to be experimented during the coming
years.14 One of these payment models (Kidney Care
First) proposes a fixed payment to nephrology practices
on a per-patient basis for managing the care of patients
with stages 4 and 5 CKD. Similarly, in France, a type of
bundled payment for the management of patients with
CKD targeted to health care providers has been intro-
duced in late 2019." Facilities will receive 1 annual
payment per patient for a minimum of 1 consultation
with nephrologist, dietitian, and coordination nurse.
Although the two health care systems are different in
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some aspects, this trend of moving from the reim-
bursement of individual health care consumption to-
wards a care trajectory—based system requires a
comprehensive understanding of what exactly are the
care trajectories of these patients. This study gives
some insights into the predialysis trajectories, how
they differ, and what that factors are that are associated
with EDS. It suggests that CKD screening and referral
to nephrologists are essential targets for CKD care
improvement and EDS reduction. As such, emerging
health care policies should strengthen the primary care
screening of CKD and improve coordination with ne-
phrologists. This includes the communication of a clear
delineation of the role and responsibility between the
GP and the nephrologist./H In a recent systematic
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review of international CKD management guidelines,
only one (Belgium Center for Evidence-Based Medicine)
explicitly described that the role of GP should be the
detection and monitoring of CKD, detection of com-
plications, and treatment of cardiovascular risk.” While
most guidelines recommend the referral to a nephrol-
ogist when estimated glomerular filtration rate de-
creases to less than 30 ml/min per 1.73 m” (or stage 4),
in France, the recommended cut off is higher, at 45 ml/
min per 1.73 m’ (or stage 3B). Such earlier timing could
prove to be effective to slow the progression of CKD."
Moreover, the referral to the nephrologist could be
hindered by the apprehension that once the patients
referred to the specialist, the GP might lose contact
with them. Our study suggests otherwise and shows a
continuity of care that should be communicated.

Finally, the blind spots due to the limitations of
clinical and health care consumption databases should
be addressed with complementary qualitative ap-
proaches, specifically through the patients’ perspec-
tives and the health care professionals’ practices.
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3.3 La comparaison des parcours de soins pré-dialyse avec les

fréquences de suivi reccommandées par la Haute Autorité de Santé

L’article 3 présenté précédemment n’abordait pas explicitement 'un de nos objectifs de
comparaison des parcours de soins pré-dialyse avec le parcours recommandé par la HAS via
son guide du parcours de soins (8). Cependant, nous y présentions une comparaison de la
fréquence de suivi avec le généraliste et le néphrologue entre les deux groupes de patients,

démarrage programmé versus en urgence.

a PS group

N=6175

4th semester

Ist semester
Dialysis
Start

50%

b PS group
N=6175

Dialysis

Start

Figure 3. (a) Number of consultations per semester with a general practitioner (GP) in the 2 years before dialysis start and (b) number of
consultations per semester with a nephrologist in the 2 years before dialysis start for each patient (1 radius = 1 patient) in the ES and PS
groups. Represented are the times from dialysis start (at the center) to 2 years before it (main circle). The period of 2 years is divided into 4
circles, each representing a period of 6 months (or semester). The number of consultations with a GP (a) and a nephrologist (b) for each
patient and semester have been retrieved and colored accordingly. The percentages displayed are cumulative. Reading example: (1)
Among the 2681 patients who started dialysis in emergency, 75% saw the GP at least 2 times in the last 6 months (semester) before dialysis
start. (2) Among the 6175 patients who started dialysis in a planned manner, 60% saw the GP at least 2 times every 6 months period
(semester) before dialysis start.

Figure 12 : Comparaison des fréquences de suivi avec le généraliste et le néphrologue par semestres
dans les 2 ans pré-dialyse des patients ayant démarré la dialyse en 2015 en France (n=8856), extrait

de Raffray et al. 2021 (156)
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I1 s’agissait ici de découper la période des 2 ans en semestres afin de faciliter une comparaison

avec le suivi minimal recommandé.

Stades 1, 2 et 3A Stade 3B Stade 4 Stade 5 avant EER
(DFG! = 45) (DFG' entre 30 et 44) (DFG! entre 15 et 29) (DFG! < 15)
Suivi médical et frequence de consultation MG au moins 1/an MG : au moins 1/6 mois MG au moins 1/3 mois MG au moins 1/mois
Neéphrologue au moins 1/an Néphrologue au moins 1/6 mois Néphrologue au moins 1/3 mois

Figure 13 : Suivi minimal recommandé avec un généraliste et néphrologue selon les stades d’évolution de la MRC, Extrait du
guide du parcours de soins HAS, 2012

L’une des limites que nous rappelons dans la discussion de I’article 3 est ’absence de la mesure
de la fonction rénale et donc le classement des patients dans leur stade de progression de la
MRC. Néanmoins, on peut émettre ’hypotheése que la majorité des patients inclus étaient aux
stade 4 et 5 de la maladie. Ceci est cohérent si I’on se base par ailleurs sur des travaux portant

sur les trajectoires de débit de filtration glomérulaire dans les deux ans pré-dialyse (11).

Si les différences de suivi entre les deux groupes ont déja été soulignées, nous reprenons ici ces

différences au regard des recommandations.

Au stade 4 de la maladie, la HAS recommande au moins 1 consultation avec le généraliste tous
les 3 mois. Dans notre population, cette recommandation était plutot bien suivie : 70% des
malades ayant démarré de maniere programmée la dialyse avaient >=2 consultations chaque
semestre de I’année précédant le démarrage de la dialyse, 63% des malades ayant démarré en
urgence (Figure 12.a). La situation était plus contrastée avec le néphrologue. Au stade 4, la
HAS recommande a minima 1 consultation par semestre et 1 par trimestre au stade 5 suivant.
Dans notre population étudiée, 63% des malades ayant démarré de maniere programmée
atteignaient cette recommandation et avaient eu au moins 1 consultation avec un néphrologue
chaque semestre de I’année pré-dialyse. Ce pourcentage baissait a 32% pour les patients ayant

démarré en urgence.

Bien qu’elle comporte des limites, cette analyse pointe un décalage important entre les
recommandations et la réalité concernant le suivi avec le néphrologue, alors que la réalité de

suivi avec le généraliste semble plus en phase avec le suivi minimal recommandé.
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Chapitre 4

malades rénaux chroniques

: Les trajectoires de soins pré-dialyse de

Comme la discussion du précedent chapitre 3 le mentionne, il reste des facteurs clés qui restent

a exposer pour expliquer le fagconnement des trajectoires et 1’aboutissement a un démarrage en

urgence de la dialyse. C’est I’objet de ce chapitre 4 dont les écrits se basent sur 20 entretiens

avec des malades rénaux chroniques ayant débuté la dialyse en urgence (selon la définition du

registre REIN voir p.35) en Bretagne entre 2017 et 2020. Nous présentons leurs caractéristiques

dans la tableau ci-dessus.

Tableau 2: Caractéristiques individuelles des malades rénaux chroniques interrogés (n=20)

Numfir(’) Sexe Tranche d'age Profession
enquete
1 Homme 60-74 Agent exploitation de la route
2 Homme 75+ Bobinier
3 Homme 75+ Peintre en batiment
4 Homme 18-44 Menuisier
5 Homme 75+ Chef d'entreprise
6 Femme 75+ Foraine
7 Homme 60-74 Ouvrier sidérurgie
8 Homme 75+ Employé service apres-vente
9 Homme 60-74 Marchand
10 Homme 60-74 Chef d'atelier
11 Homme 18-44 Boucher
12 Femme 45-59 Agricultrice
13 Homme 60-74 Ingénieur
14 Homme 45-59 Grutier
15 Homme 75+ Routier
16 Homme 75+ Médecin généraliste
17 Homme 18-44 Employé
18 Homme 75+ Professeur des universités
19 Homme 45-59 Professeur de conservatoire
20 Homme 45-59 Plombier chauffagiste
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Bien que nous leur réservions un chapitre dédié, nous puiserons et croiseront par endroits le

discours des professionnels de santé, médecins généralistes et néphrologues interrogés (n=12

et 18 respectivement). Nous verrons entre autres que les interactions entre malades et ces

derniers peuvent s’avérer cruciales dans la construction des trajectoires. Leurs caractéristiques

sont présentés ci-dessous (Tableau 3, Tableau 4).

Tableau 3 : Caractéristiques individuelles des néphrologues interrogés (n=18)

1::;?121;2 Sexe d::::::c?ce Modalité d’exercice

1 Homme >25 Hopital public

2 Homme 10225 Centre de dialyse privé non lucratif

3 Femme <10 Hopital public

4 Homme <10 Hopital public

5 Homme >25 Centre de dialyse privé non lucratif

6 Homme 10225 Centre de dialyse privé non lucratif

7 Femme 10225 Hopital public et Centre de dialyse privé non lucratif
8 Homme >25 Hopital public et Centre de dialyse privé non lucratif
9 Homme <10 Hopital public et Centre de dialyse privé non lucratif
10 Femme <10 Hopital public

11 Femme >25 Hopital public

12 Femme 10225 Hopital public

13 Homme 1025 Hopital public et Centre de dialyse privé non lucratif
14 Femme <10 Centre de dialyse privé non lucratif

15 Homme >25 Hopital public et Centre de dialyse privé non lucratif
16 Femme 10225 Hopital public

17 Femme >25 Hopital public et Centre de dialyse privé non lucratif
18 Femme 10225 Hopital public et Centre de dialyse privé non lucratif
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Tableau 4 : Caractéristiques individuelles des médecins généralistes interrogés (n=12)

?#(;lleétt.g Sexe d::::::isce Modalité d’exercice
1 Homme >25 Cabinet seul(e)
2 Homme <10 Cabinet seul(e)
3 Femme <10 Cabinet seul(e)
4 Homme >25 Cabinet seul(e)
5 Femme >25 Cabinet seul(e)
6 Femme <10 Pole de santé multidisciplinaire
7 Femme 10 to 25 Pole de santé multidisciplinaire
8 Homme 10 to 25 Pole de santé multidisciplinaire
9 Homme <10 Cabinets regroupés™
10 Homme >25 Cabinet seul(e)
11 Femme 10 to 25 Pole de santé multidisciplinaire
12 Femme 10 to 25 Cabinets regroupés

* = Regroupement de plusieurs médecins généralistes dans une méme structure (non

multidisciplinaire)

97



4.1 Une typologie de parcours aboutissant a un démarrage en urgence

a partir du discours

Dans une premiere partie de ce chapitre, nous commencerons par établir de maniere
exploratoire une typologie des trajectoires a partir du discours des malades. Procéder de la sorte
nous permettra dans un prochain temps de confronter cette typologie a celle isolée a partir de
la consommation de soins pré-dialyse mais aussi in fine de proposer des pistes d’amélioration

du parcours de soins ciblées.

Apreés une phase d’immersion (157) dans le discours des patients, deux dimensions (qui
expliquent la variance entres individus, si I’on reprend le vocabulaire de I’analyse par cluster)
se dégagent pour I’analyse des trajectoires et la compréhension du faconnement de ces
dernieres. La premiere dimension attrait au degré de suivi médical des malades, et s’étire de
I’absence d’antériorité de suivi en soins primaire jusqu’a la confection d’une fistule artério-
veineuse en passant notamment par un suivi uniquement avec un généraliste et un suivi avec
un néphrologue régulier. La deuxieme dimension mesure le rapport des malades a la maladie et
aux décisions thérapeutiques qui se sont présentées le long du cours de la maladie. Ceci s’étend
de donner carte blanche aux professionnels de santé a la négociation explicite des décisions,
jusqu’a retarder outre mesure la suppléance et le rejet univoque de la dialyse. Nous représentons
en Figure 14 les patients interrogés sur un plan comprenant ces deux dimensions (ou nuage

d’individu dans le vocabulaire de 1’analyse par cluster).
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Figure 14: Représentations des patients interrogés (n=20) selon les deux premieres dimensions
Jfaconnant les trajectoires précédant un démarrage de la dialyse en urgence (ou nuage d’individus)

A partir de cette représentation, nous pouvons dégager des rapprochements heuristiques. Dans
un premier type A (patients 1,2,3,5,10,14) la maladie rénale chronique avait été dépistée en
amont par un médecin généraliste avec a la suite un suivi par un néphrologue et, parfois, une
préparation par fistule artério-veineuse réalisée (voir p. 33). Cependant un événement de santé
concomitant avait dégradé brutalement la situation jusque-la d’une stabilité relative, précipitant
le démarrage de la dialyse. Dans un type B (patients 7,8,9,15,16,19), la fréquence de suivi
rappelle celle du type A, avec une MRC détectée et suivie par un néphrologue, en revanche ici
les patients avaient mis de la distance avec la MRC et méme explicitement repoussé voire rejeté
le traitement par dialyse, jusqu’a I’atteinte progressive d’un état de santé critique obligeant le

démarrage de la dialyse dans des conditions d’urgence. Les patients du type C (patients
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6,12,13) manifestaient ce rejet de la dialyse, en revanche 1’étape d’un suivi avec un néphrologue
n’était jamais enclenchée, et le suivi restait celui du généraliste. Dans un type D, bien que la
maladie rénale soit connue, les patients étaient distants des décisions relatives a la prise en
charge ce qui favorisait I’émergence de défauts de suivi, parfois d’origine extérieure aux
patients. Enfin, dans un dernier type E, les (patients 11,20), la maladie n’avait jamais été
détectée en amont, par non habitude de fréquentation de soins primaires. Passés sous le radar
du dépistage, ces patients apprenaient 1’existence de la maladie rénale au moment méme de
I’hospitalisation d’urgence menant au démarrage de la dialyse, tout cela en I’espace de quelques

semaines a partir du ressenti des premiers symptomes.
4.2 Les mécanismes de faconnement des trajectoires

Cette typologie nous offre une vue d’ensemble, il s’agit dans cette seconde partie de chapitre
d’isoler les mécanismes a 1’ceuvre derriere le fagonnement de ces trajectoires a partir de la
singularité des expériences des patients, croisées avec les points de vus des professionnels de
santé interrogés, ceci dans une perspective interactionniste. Ici, nous rendrons compte de la
maniere dont les rapports a la dialyse et a la maladie se construisent et déterminent les

trajectoires dans leurs formes et leur durée.
4.2.1 Lerapport a la dialyse : de la réticence au refus
« Il est venu a la maison lui-méme, sans appeler rien du tout. - “Tiens le docteur
Joseph, qu’est-ce qui vient faire ? > Et puis tout d’'un coup il rentre dans la maison, il

dit bonjour a mon mari et puis il vient me dire bonjour : -“Mireille, on va a Saint-

Martin [’hopital]”, - “Non ™ - “ca va mal aller ” ». (Patiente 12)

« En général ils ne sont pas forcément... on peut pas dire qu’ils soient tres joyeux a

l’idée d’étre dialysés » (Médecin généraliste 5)

En partant de cet euphémisme, il nous faut rappeler ce que nous esquissions dans le chapitre 1
a savoir ce qu’est la dialyse dans ses généralités afin de mettre en exergue les contraintes qu’elle

impose aux personnes atteintes d’insuffisance rénale chronique.
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La dialyse est un traitement de suppléance d’une fonction rénale en phase de dégradation
irréversible. Ce caractére irréversible est a I’origine d’une des propriétés de ce traitement : il est
indispensable pour la survie et doit donc étre renouvelé en permanence jusqu’a I’éventuelle
transplantation rénale ou la mort de la personne. Il ne s’agit donc pas de soigner I’insuffisance
rénale chronique, au sens de guérison de I’organe, mais de le substituer par un élément étranger,
externe qu’est la machine de dialyse ou « pompe ». En plus de cette nécessaire continuité, ce
traitement est extrémement chronophage. On parle d’abord de « séances de dialyse », puisque
celles-ci sont longues : entre 3 et 4 heures stricto sensu, c’est-a-dire sans compter la
préparation : la pesée du malade avant/apres, les branchements et débranchements...mais aussi
le trajet aller-retour vers le centre de dialyse. Ces séances sont en général a réaliser 3 fois par
semaine, accentuant la contrainte temporelle pour les personnes, vécue comme une restriction
de liberté : « Au début on pouvait toc, on partait et voir les petits enfants 1 mois, 2 mois en
partant 2 jours avant, alors que la il faut, on va partir a Copenhague, mais il faut quand méme
demander les lieux de dialyse pour... Donc ¢a se gere aussi, on n’est pas dans une liberté

spontanée » (Patient 13).

L’hémodialyse est un traitement que 1‘on peut également qualifier de « lourd » et invasif
puisqu’il nécessite de « piquer » la personne et de la brancher a une machine par une voie
d’acces vasculaire, c’est a dire une « porte d’entrée » pour la machine de dialyse, celle-ci
nécessitant un passage sanguin long et répétitif. Cela peut étre une entrée par cathéter qui
consiste en un tube souvent visible a la surface du corps et dont découle certaines contraintes :
«j’ aurais été beaucoup plus libre aussi de pouvoir continuer a aller me baigner, prendre ma

douche normalement, ce que je ne peux pas faire avec un cathéter » (Patient 19).

Enfin, le traitement par dialyse implique également des restrictions alimentaires et hydriques
afin de ne pas dépasser une prise de poids d’eau que le corps ne peut plus évacuer normalement.
En outre, c’est la durée de la séance de dialyse et donc qui se voit augmentée en fonction du
dépassement ou de « dérapages ». Ces restrictions alimentaires reviennent souvent dans le
discours des personnes. Elles relevent parfois de la « frustration » de ne pas pouvoir satisfaire
pleinement les envies. Le traitement c’est aussi la nécessité de mesurer en permanence les
apports pour éviter de « déraper » : « Vous allez voir votre robinet, un verre d’eau et voila je
ne peux pas prendre le verre d’eau. Alors il y a de la soif mais c’est vraiment cette frustration

de ne pas faire ce que [’on a envie de faire [...] ’autre jour j ‘avais mes sceurs qui étaient venues
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le dimanche dernier, on a passé un bon moment mais bon, j’ai pris 4 kg au lieu de 3 quoi, bouffé
un ananas comme un deraté... » (Patient 13). La contrainte demande une réadaptation de
I’hygiéne de vie : « Surtout [’alimentation. Plus de sel quoi, faire attention au potassium. Dans
les fruits, légumes il y en a naturellement donc il faut gérer ¢ca. Faire attention a la cuisson des
aliments. Ca va, mais le plus dur c’est de gérer le liquide parce qu’apres il faut [’enlever en

dialyse et moi j’ai souvent 4 litres ¢a fait beaucoup, ¢a prend 4 heures » (Patient, 14).

Pour appuyer le poids de ces contraintes, nous pouvons citer le travail d’Aurélie Desseix, qui
montre comment les personnes une fois dialysées peuvent amalgamer «1’hémodialyse

chronique » en maladie, qui vient se cumuler a I’insuffisance rénale chronique (158).

Ces différentes contraintes du traitement que nous venons d’énumérer (chronophage, lourd et
réducteur de liberté) constituent la réalité¢ de I’objet « dialyse », comme vécue actuellement par
les personnes interrogées. Il s’agit maintenant de montrer les différentes représentations (au
sens de « construits intellectuels par lesquels les acteurs rendent intelligible le monde qui les
entourent » (159)) qu’en avaient les patients avant de la démarrer et comment ceci a d’une part

influencé et fagonné leur rapport aux soins et d’autre part mené a un démarrage en urgence.

4.2.1.1 Les sources d’information qui concourent a la construction des

représentations de la dialyse

Si les temporalités different, la plupart des personnes rencontrées (17 sur 20) connaissaient
I’objet « dialyse » avant le démarrage du traitement en urgence. Parmi celles-ci, la quasi-
totalité, mis a part une (patient 12), avaient regu le diagnostic d’insuffisance rénale plusieurs

années avant le début de la dialyse, au moins 3 ans (Figure 15).

102



Patient 1
Patient 2
Patient 3
Patient 4
Patient 5
Patient 6
Patient 7
Patient 8
Patient 9
Patient 10
Patient 11 4
Patient 12 \ 4
Patient 13 4
Patient 14
Patient 15
Patient 16
Patient 17
Patient 18
Patient 19
Patient 20 4
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' ' ' Déblit de
Plus de 5 ans 3 ans 2 mois la dialyse

Figure 15 : Temporalités d’annonce de la MRC pour les patients interrogés (n=20)

On releve différents canaux d’information mobilisés pour se renseigner sur ce qu’est la dialyse.
Le premier canal est le néphrologue qui présente les différentes modalités possibles pour les
patients. Les médecins généralistes abordent rarement la dialyse avant le néphrologue, ce sont

davantage les patients eux-mémes qui en parlent avec crainte.

« Tout le monde sait ce que c’est, la dialyse [ ...] le mot « dialyse » fait trés peur »

(Médecin généraliste 1)

Dans un deuxieéme temps, ce sont des visites, «réunions d’informations » ou encore
« formations » organisées par les néphrologues et le personnel de santé (infirmieres de services
de dialyses principalement) au sein des locaux de centres de dialyses. C’est 1’occasion
d’informer la personne et de lui apporter une vision concrete de ce qu’est la dialyse, avec

cependant parfois un effet boomerang :
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« Dans ma téte c’était une horreur : j’avais assisté, sur ma demande, a des réunions
d’information, j’avais visité le centre de dialyse du CHU, j’ai parlé avec des gens

dialysés » (patient 18)

Enfin, dans la sphere profane, les échos de proches ou connaissances qui ont vécu de pres ou
de loin la dialyse alimentent également, de maniere systémiquement négative, les
représentations, nous I’illustrerons ci-apres. On releve également des recherches a I’initiative
des personnes (d’une certaine mesure influencées par le statut social de celles-ci), telles que

I’achat et la lecture de livres ou de « brochures » et la consultation d’internet.
4.2.1.2 La dialyse comme une rupture biographique

Tout d’abord, le démarrage de la dialyse peut étre percu comme une rupture nette avec la vie
menée jusqu’a maintenant (méme si celle-ci présentait déja un certain nombre de ruptures),
autrement dit ce que M. Bury désigne comme une « rupture biographique » (160). C’est-a-dire
un changement irréversible des habitudes, une nouvelle période dans leur vie dans laquelle les
personnes ne souhaitent pas rentrer. C’est d’abord par le caracteére chronophage de la dialyse
que ces personnes anticipent la rupture. D une part, la perspective de devoir se rendre trois fois
par semaine dans un centre de dialyse est redoutée et percue comme une restriction de liberté.
C’est le cas de ce patient (#18, type B), 82 ans et professeur toujours tres actif dans le milieu

universitaire qui raconte :

« La crainte, elle est d’ordre psychologique. Avec ce 3 fois semaine vous venez et
revenez, jusqu’a quel moment... mais jusqu’a quand je vais tenir comme ¢a ? Peut-
étre que je vais tout le temps tenir, mais ceux qui viennent et qui mettent des
écouteurs, regardent la télé, dorment et ne font rien pendant 3 heures et demi, 4
heures, a un moment donné ca ldche quoi »
Rentrer en dialyse équivaut pour lui a un bouleversement dans son quotidien et son identité
méme, fortement centrée sur son activité professionnelle. Ces nouvelles injonctions passent mal

pour des personnes qui ont toujours eu une certaine maitrise de leur destin. C’est pour éviter

cette perspective d’une perte de I’autonomie que certains « trichent » et tente de repousser au
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maximum soit le début de I’hospitalisation soit le début du traitement (en balayant les

indicateurs d’examen de suivi par exemple), et notamment sa préparation, la fistule.

...donc je ne me privais de rien, je continuais a vivre comme si de rien n’était. Vous
avez quand méme des symptomes qui ne trompent pas mais malgré ¢a vous vous dites
“peut-étre que, peut-étre que”, et vous attendez la derniére minute. La derniere
minute c’est le cathéter. Alors que le néphrologue m’avait dit “mettez la fistule,
comme ¢a vous étes tranquille” - “mais attendez, je ne vais pas vivre avec une fistule
si ce n’est que dans 3 ans ou 4 ans” ». (Patient 18)

Il faut noter que I’expression de cette réticence semble facilitée par le statut social de la

personne. Ce professeur universitaire (en dehors du champ médical), qui cOtoie a titre personnel

de « grands patrons de [I’hopital] Necker », tragait sa propre courbe d’évolution de la fonction

rénale et exprimait une position critique envers les indicateurs de suivi et de diagnostics non

seulement en néphrologie mais aussi en cancérologie :

« Sionvous dit : “vous avez un taux de PSA [Antigene Prostatique Spécifique], de 8
ou 107, vous dites : “Ok, et pourquoi pas ? ”. Parce que vous avez toujours un
copain qui a un PSA de 28 et il a rien donc...1l vit normalement, alors pourquoi vous
voulez m’emmerder avec un PSA de 8 ou de 10. Vous prenez un risque, alors la les
gars [professionnels de santé] ils commencent a...Je les ai emmerdés quoi parce mon
taux de PSA n’était pas significatif »

A D’exception du patient #16 (type B), médecin généraliste retraité, aucun autre patient ne

manifestait une négociation aussi explicite avec les professionnels de santé et le soin.

S’il s’agit ici de repousser le début du traitement de la suppléance, le suivi avec un néphrologue
reste paradoxalement relativement assidu et la prise de médicaments acceptée (type B). La
rupture brutale qu’annonce la suppléance du rein par la dialyse peut également entrainer un

refus catégorique des soins spécialisés, ici néphrologiques. Le suivi médical restera jusqu’au
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démarrage en urgence de la dialyse celui des soins primaires, c’est-a-dire avec le médecin

généraliste ou communément désigné « traitant » (type C).

C’est le cas des deux uniques femmes interrogées. « Cardiaque », la patiente 6 était suivie de
longue date par un médecin généraliste, qui repere et dépiste une insuffisance rénale chronique
plusieurs années avant la suppléance. La perspective de la dialyse, dont elle connait les
implications via les échos d’un cousin dialysé et un autre transplanté, ne I’enchante guére
notamment « parce qu’on est en caravane, on fait des fétes foraines ». Rendue a un état critique,
un premier rendez-vous avec le néphrologue sera pris par le généraliste dans I’urgence,
immédiatement suivi par la dialyse. Le refus des soins néphrologiques est souvent le résultat de
la réunion de plusieurs facteurs, ici I’expérience des proches et I’impossibilité d’exercer son

activité professionnelle.

Dans le cas de la deuxieme patiente interrogée (patiente 12, type C), agricultrice, suivie
également de longue date par un médecin généraliste (pour un diabete ici), c’est la perte d’un
proche des suites d’un cancer, et qui bénéficiait de soins palliatifs dans un hopital qui va
contribuer au refus de soins. Les visites qui avaient précédé le déces ont marqué la perception
du milieu hospitalier et ce, au point de ne plus jamais vouloir y retourner. L’hopital devient

alors un lieu indésirable et craint, source de souvenirs douloureux :

« — C’est la peur de la machine ? — Non, C’est la peur de venir a Saint-Martin, c’est
tout. [...] J'avais été le [son frere] voir, j’ai dit “'plus jamais je retournerai a Saint-
Martin™’ ».
Au-dela du traitement, la dialyse, c¢’est donc le lieu « hopital » en lui-méme qui est enfoui et
rejeté si évoqué. Il est d’ailleurs désigné systématiquement par son nom, personnifiant une quasi
aliénation du lieu et de ce qu’il représente en souvenirs. Le refus de s’y rendre pour tout autre

soin s’imposera, malgré les pressions croissantes et insistantes émanant a la fois de la famille

ou du médecin, ainsi que la dégradation de I’état de santé de la personne :
« 1l [le médecin généraliste] me disait ‘il faut que je t’hospitalise, je ne comprends
pas tes prises de sang, c’est élevé, trop élevé’’ mais moi c’était non. Il ne va pas me

forcer ay aller quand méme, c’est nous qui sommes malades, non ? [...] Ils
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grognaient parce que je ne me soignais pas. Mon mari, mes petits-enfants et tout ¢a.
Ah bah oui mais moi : non. Mon petit-fils, ils les avaient entendus et il me dit “’Mami,

méfie-toi, tonton et maman ils veulent t’attacher et t'amener a [’hopital’’ ».

Malgré tout, ce rejet de 1’hopital n’était pas 'unique raison d’une absence de suivi
néphrologique. Comme pour les patients précédents, la dialyse représente pour elle une rupture
a éviter a tout prix et aller voir un néphrologue était synonyme de se voir « coller en dialyse »

(Médecin généraliste 7).
« Et puis il [le médecin généraliste] m’avait déja prévenu, “faudra que tu fasses des
dialyses”. Alors moi, tant qu’a faire, je vois un bouquin qui parle de la dialyse. Bon
bah j’achete, je lis qu’est-ce qu’ils font, et je dis “moi jamais j irais en dialyse, non

Jjamais”, passer quatre heures allongée dans un lit, ah non. ». (Patiente 12)

Cette situation perdurera jusqu’a ce que le résultat d’une prise de sang alertera le généraliste
qui se déplacera a domicile et appellera un taxi pour une hospitalisation dans la méme journée

de la patiente, rendue a un point de fatigue intenable, « une loque ».
4.2.1.3 L’appréhension et la peur du caractére invasif du traitement

Si nous avons insisté jusqu’a présent sur la rupture que représente la dialyse, certains patients
portent une attention particuliere dans leur récit sur d’autres aspect que le caractere

chronophage de la dialyse.

Pour des patients dépistés et suivis en néphrologie, celle-ci est peut en effet étre redoutée par
son coté technique. Ainsi, c’est la peur directe de la dialyse, sous son angle médicotechnique,
« machinique » et invasif qui transparait (161,162). Et ce surtout chez une personne qui se
qualifie d’« assez peureux et trés angoissé par rapport a la maladie » (Patient 19). C’est par
exemple le cas du patient 2, 82 ans (type A) qui malgré la confection d’une fistule artério-
veineuse sur la suggestion du néphrologue (« je vais pas chercher plus loin, ¢a ne servira a
rien. Bon, moi je fais confiance, donc ¢ca marche, ¢a marche »), ne souhaite pas visualiser ce

qu’est une séance de dialyse, au cours de visites en centre notamment :
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« Oui, j’entendais parler [de la dialyse], mais sans savoir... Et j’ai jamais voulu...

6

quand je venais voir le docteur [néphrologue] ici il m’a dit : “ il faudrait aller voir
comment ¢a se passe, la dialyse”, j’ai dit : “non, quand j’irai, je verrai bien, mais
non, enfin bref, je veux pasy aller”. Ouais, ¢a, c’est une machine complexe. [...] Non,
je voulais pas... je sais pas pourquoi, je voulais pas voir, peut-étre ¢a m’aurait fait
peur. »

La vue du procédé de dialyse lors de visites n’allége pas nécessairement I’angoisse de certains

patients. C’est le cas du patient 19 (46 ans, type B) qui explique par exemple apres avoir, a la

différence du patient précédent, assisté a une « formation » en centre de dialyse pendant son

suivi :

« C’est des choses que [’on n’accueille pas avec beaucoup d’enthousiasme quand
méme [...] je ne sais pas a quoi m’attendre, qu’est-ce que c’est que la pose d’un
cathéter, qu’est-ce que ¢a va faire quand on va me poser cette fistule, qu’est-ce que
¢a va donner, oui, voila, il y avait de I’appréhension [...] parce que me faire
piquer...me faire piquer tout le temps ¢a m’embéte un peu... ».

Chez ces patients, la machine dialyse et le mécanisme des voies d’abord sont des motifs

d’angoisse qui provoquent une difficulté a se projeter, une réticence et un report outre mesure

de la question du démarrage de la suppléance.
4.2.1.4 La dialyse comme traitement de trop : le ras-le-bol thérapeutique

Pour des patients d’age avancé, démarrer un traitement aussi lourd que la dialyse pose la
question des bénéfices apportés au regard de I’impact sur la qualité de vie. Ceci d’autant plus

lorsque ceux-ci ont un passé médical chargé par un nombre important d’événements de santé.

Ayant été médecin généraliste, le patient 16, 82 ans, (type B) connait dans la pratique ce que sa
maladie, annoncée il y a 17 ans, lui réserve. Pour lui, pas question de cumuler les suivis, il
explique : « a ce moment-la, j étais en soin avec les cardio. Bon...on s’occupe d’une chose a

la fois ». Surtout, la multiplication des traitements et examens proposés 1’exaspere:
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« Elle (la néphrologue) voulait me faire une ponction rénale, je ne voulais pas, bon je
n’allais pas retourner la voir, elle m’en aurait parlé a chaque fois, alors pff [...]. Elle
voulait faire des recherches compliquées de 'immunologie, donc elle m’embétait, elle
me foutait pleins de médicaments, pff [...] J avais dit a la néphrologue que j’arrétais
de la consulter pour le moment et je reviendrai quand j aurai besoin ».

Plus qu’un traitement de trop, les hospitalisations de préparations et la dialyse représentent pour
lui des prétextes pour subir d’autres examens, dont il est certain qu’ils déboucheront sur la
découverte de nouveaux problemes et pour lesquels il faudra encore « bouffer » des
médicaments. Il refuse 1’« acharnement thérapeutique », débat auquel il a en parallele
longuement réfléchi suite au déces de sa femme et rejette 1’idée de devenir un « objet que [’on
soigne de tous les bords ». En outre, on note que son expérience et statut de médecin 1’ont

autorisé a €tre critique envers le monde médical, notamment avec son médecin généraliste et

de passer outre celui-ci en se délivrant lui-méme des ordonnances :

« mon médecin traitant j'en ai un parce qu’il faut bien. Il est nul. Il me déshabille a
peine, il m’interroge a peine, il expédie la consultation en 10 minutes et c’est 23
euros. [...] c’est pas grave parce que je me Suis ».
Apres une coupure de suivi, il ne reviendra dans le circuit des soins néphrologiques que lorsque

son état de santé ne lui est plus supportable (« miir pour la dialyse ») pour un démarrage en

urgence:
« Alors 8 ans apres je suis revenu mais j étais rendu...l'insuffisance rénale était a la
phase terminale, bon j étais bon pour la dialyse mais je n’ai pas été surpris, [...] je ne

pouvais plus bouffer, je vomissais tout, j 'étais vraiment dans un état lamentable ».

Ces questions de bénéfices/risques de la dialyse chez des patients 4gés et poly-pathologiques
traversent également les médecins généralistes sous la formes de doutes quant a 1’initiation du

traitement :
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« La j’ai un couple d’Anglais, ils ont 88-89 ans, ils sont limites dialyse, ¢a fait déja un
an et demi, deux ans qu’on les prépare, entre guillemets, a la dialyse. On leur a déja
fait les fistules et autres, mais enfin, clairement, je pense que tout le monde espere
qu’ils décedent d’autre chose [...] la ils ont encore une tres bonne qualité de vie, je
pense que 89 ans, s’ils peuvent faire autre chose que de se faire dialyser... ce serait

tout bon. » (Médecin généraliste 5)

4.2.2 Le rapport a la maladie : L’écart entre I’« illness » du malade rénal

chronique et la « disease » des médecins

La réticence et le refus des soins néphrologiques et de la dialyse que nous décrivions
précédemment est facilité par le rapport distant a la maladie rénale chronique que les patients
peuvent vivre, a des degrés variables. Nous décrirons ici le décalage existant entre la maladie
du point de vue du malade, vécue et ressentie, avec la maladie du point de vue des médecins,
prise en charge, et en quoi ce décalage faconne des trajectoires menant au démarrage de la

dialyse.
4.2.2.1 Disease, illness et sickness

Si nous n’avons que le mot « maladie » en francais, la langue anglo-saxonne en possede trois :
« disease », «illness » et «sickness ». Ceux-ci renvoient, sous ’angle de I’anthropologie
médicale, a différentes dimensions et concepts de la « maladie », appartenant respectivement
au médecin, au malade et a la société (163,164) et qu’il semble heuristique de présenter ici pour

la suite de notre démonstration.

« Disease » renvoie a la maladie du point de vue des professionnels de santé. Il s’agit de
I’identification et la mise en correspondance d’anomalies du fonctionnement d’organes (avec
ou sans symptdmes) avec un concept nosologique (diagnostic), ouvrant la voie a un traitement,
une stratégie thérapeutique. « Illness » renvoie a I’expression d’une altération pergue et vécue
comme déplaisante et/ou incapacitante par une personne, c’est la maladie du point de vue des
malades, leur expérience. L’« illness » est ancrée dans un tissu de signification propre a la

personne qui met en correspondance 1’altération et un savoir profane des causes et de la maniére
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de la traiter. On devine déja I’écart qui peut exister entre 1’ « illness » et la « disease », lorsque
les maux exprimés des malades ne trouvent pas de diagnostics, comme cela a été le cas pendant
longtemps pour la fibromyalgie par exemple, ou lorsque les diagnostics des médecins trouvent
difficilement écho dans I’expérience du malade, autrement dit lorsqu’un accord sur la situation
ne se trouve pas si I’on se place dans la perspective interactionniste de négociation proposée

par A.Strauss (165,166), ce que nous montrerons dans le cas de la MRC.

Mentionnons « sickness » qui renvoie au role social qui découle de la maladie. 11 s’agit de la
reconnaissance par la société du statut de malade, au sens de 1’incapacité a remplir ses fonctions
sociales habituelles. Cette reconnaissance a des implications diverses selon les sociétés et
cultures, en France par exemple il s’agit entre autres de 1’activation de dispositifs de solidarités

(reconnaissance en ALD, arréts maladies (« sick leave » en anglais par ailleurs)) (163,164).

4.2.2.2 La méconnaissance du rein

Nous I’abordions au chapitre 1, le rein est un organe méconnu au fonctionnement obscur pour
la population générale, souvent occultés par d’autres organes tels que le cceur, le cerveau ou les
poumons aux rdles plus certains (3,4). Cette méconnaissance est une premiere pierre a la
distance que certains malades peuvent prendre avec la maladie rénale chronique, qu’elle soit

dépistée et diagnostiquée ou non.

« Je n’avais pas du tout imaginé la relation, la corrélation qu’il y avait entre “on boit
et que les reins permettent d’éliminer [’eau” sinon ¢a s ’accumule. Cette histoire de
[’cedeme ne m’ai pas du tout venu a [’esprit...Alors, [’eau montait et quand je [’ai eu
dans les poumons, au moment ou [’'on m’a dit que les reins étaient foutus, la, j’ai
commencé a comprendre le role des reins y compris cette évacuation de [’eau. »
(Patient 19)

Faire comprendre le fonctionnement du rein et ses implications est la premiere étape pour faire

rentrer le malade dans la stratégie thérapeutique telle qu’élaborée initialement par les

professionnels de santé et constitue une grande partie de leur travail. A défaut, les messages de

prévention et I’observance des traitements proposés peuvent peiner a étre intégrés et suivis.
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« Ca leur parle pas. C’est pas une maladie qui est dans les journaux télévisés et dont
les médias parlent beaucoup [...] il y a toujours un peu d’étonnement. Et puis dans le
langage populaire, les gens pensent que les reins, c’est des problemes de dos, en fait,
c’est des probléemes de vertebres, d’hernie discale. 1l y a une surprise de ce coté-la »
(Médecin Généraliste 1)

On ne peut ignorer cependant que certains patients de par leur statut social, via la profession

(patients 16 et 18), connaissaient les reins et leur fonctionnement avant leur diagnostic, ce qui

ne les a pas empéchés de prendre de la distance avec la maladie et les soins néphrologiques.
4.2.2.3 Le silence de la maladie rénale chronique

En effet, au-dela de la méconnaissance du rein, c¢’est surtout le caractére silencieux et insidieux
de la maladie rénale chronique qui crée un écart entre la maladie du point de vue des malades

et celle des professionnels de santé.

Avant le stade terminal de la maladie, les signes résultants de la MRC que percoivent et
expriment les malades sont rares, il n’y a pas de géne fonctionnelle spécifique, en tout cas

nouvelle a la suite du diagnostic.

« Je ne suis pas malade, pas malade. Fatiguée mais pas malade » (Patiente 12)

« Ca n’a pas changé grand-chose a part ’aspect psychologique forcément

d’apprendre qu’on a une maladie grave. En dehors de ¢a, j’ai continué a vivre

normalement. » (Patient 19)

« Moi je sentais rien du tout. Il y avait des prises de sang, quand méme qui faisait foi,

mais moi j étais pas géné plus que ¢a. » (Patient 10)
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Notons cependant que certains signes rampants et non tranchants, spécifiques tels que la fatigue
et douleurs, peuvent €tre ressentis mais refoulés et normalisés par le travail, en particulier

manuel et physique, et masquent un potentiel probleme de santé plus grave.

« J'ai eu une grosse fatigue, je ne sais pas trop. C’est des chantiers, c’est comme
partout faut y aller quoi, donc on fait beaucoup d’heures, voir 50 heures par

semaines. » (Patient 14)

Face a cette relative invisibilité de la MRC, ce sont les résultats de prises de sang, désignés
communément dans le discours médical comme « la biologie », qui rapportent les déréglements
métaboliques produits par 1’altération du fonctionnement rénal. C’est d’ailleurs a la suite de
prises de sang que la suspicion puis la confirmation de la MRC se font, en général par le
médecin généraliste. Plus tard dans le cours de la maladie, la biologie reste le seul moyen des
néphrologues pour rendre visible la maladie (« disease ») aux patients, qui reste pour eux

difficile a percevoir (« illness »), et les guider dans leur trajectoire thérapeutique.

« j'avais pas trop de mal aux reins, en réalité, c’est faux. Mais parait-il qu’on n’a

Jjamais mal aux reins — d’apres eux [les néphrologues]. (Patient 3)

« C’est tres abstrait. Parce que ¢a ne fait ni mal et c’est que de la biologie en fin de
compte. C’est des prises de sang en fait, c’est des examens d 'urine. L ’examen clinique

chez nous il est assez pauvre » (Néphrologue 17)

« Les maladies pulmonaires, vous avez du mal a respirer, vous comprenez vite qu’il y

a un probléme et que ¢a vous géne pour respirer. » (Médecin Généraliste 2)

« Et donc petit a petit, on va leur dire : “Bon, on va vous expliquer les différentes
facons de laver le sang, enfin de soigner l'insuffisance rénale chronique quand les

reins ne marcheront plus”. C’est plutot ce moment-la qui est un moment douloureux
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pour les patients : “Vous étes sur qu’il faut faire ¢a ? Vous étes sir ? - Oui, regardez,
vos résultats de prise de sang. Vous voyez, les déchets s ’accumulent, les reins ne
fonctionnent plus, plus beaucoup, etc. Donc il est temps de penser a vous préparer” »

(Néphrologue 16)

La lecture et I’interprétation des résultats de biologie, de mesures de parametres avancés est en
effet au cceur de la spécialité des néphrologues. Les clairances rénales réalisées périodiquement
(ou plutdt les mesures de la créatinine dans le sang qui permet de la calculer) sont les chiffres,
les outils qui servent leur pratique (voir Chapitre 5). Les patients se trouvent face a de nouveaux
chiffres dont ils doivent s’approprier la signification. D’autant plus difficile que les malades
sont, souvent, déja enjoints a se préoccuper et a maitriser d’autres chiffres : glycémie (sucre
dans le sang), tension (pression artérielle), cholestérol et poids, « tout le cinéma » (Patient 8).
La encore, le statut social semblait influencer cette appropriation, avec une facilité de
manipulation pour les catégories socio-professionnels cadres et professions intellectuelles
supérieures, bien que cela n’empéche pas une trajectoire caractérisée par une prise de distance

aux soins et un démarrage de la dialyse en urgence.

« Il [le néphrologue] voyait que c’était... fallait... je sais plus combien, un truc...
autour, on va dire, de 15, j’avais 9, alors qu’il fallait avoir 15 » (Patient 3, Peintre en

batiment)

Et depuis a peu prés 7 ans j’ai commencé a controler la clairance, je n’avais jamais
fait avant. Et la, j’ai remarqué une chute lente mais une chute de la clairance. Ca
voulait dire que mes reins...fonctionnaient de plus en plus mal. 1l existe des courbes
mais ces courbes ne sont pas précises. Moi j’ai tracé la mienne. J avais ma droite
parfaite, je prenais l’inverse de I’hyperbole et par extrapolation je dis “tiens, j'ai
encore 2 ans, 3 ans, 4 ans” » (Patient 18, Professeur des Universités)
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Les valeurs de ces indicateurs a surveiller et sur lesquels repose la visibilité de la MRC sont
conditionnées principalement par 1’observance (au sens du comportement des malades en
concordance avec ce qui émanent des professionnels de santé en lien avec leur santé (167)) d’un
régime alimentaire et d’un traitement médicamenteux ayant pour but de ralentir la progression
de la MRC. Ceux-ci peuvent parfois étre percu comme des injonctions contraignantes, voir

disproportionnées au regard de 1’« illness » vécue par les malades.

« Je suis aussi en régime sans sucre, sans sel ; ce que je trouve le plus difficile, ¢ est
sans sel. Quand j’ai parlé de ¢a a la nutritionniste, elle me dit : “vous me ferez voir
ce que vous avez acheté”. Alors j’ai amené le... c’était trés bon d’ailleurs... enfin au
goiit quoi. Quand je lui ai fait voir, elle me [’a confisqué. Il y a trop de potassium
dedans donc c’est pas bon et voila. Pour moi surtout le sans sel. Je suis Breton, vous
savez ce qu’ils aiment les Bretons ? Mais enfin, comme a dit ma fille quand je fais des
courses avec elle : “papa, t’as droit de baver devant, mais t’as pas le droit de

manger” Bon, de temps en temps on fait une entorse. » (Patient 2)

« Mais surtout au début, la, ouais, j avais vraiment beaucoup, beaucoup de
médicaments. On en prend... tellement, il [le néphrologue] m’avait donné quand
méme des médicaments pour protéger [’estomac des autres médicaments, au bout

d’un moment, ¢a fait beaucoup de médicaments. » (Patient 4)

Des lors, se pose la question pour les malades de I’intérét du suivi néphrologique, « c’était
surtout les résultats des examens qui m’obligeaient » (Patient 5), mais aussi la difficulté a se
projeter dans un traitement, la dialyse, qu’ils pergoivent, s’ils en ont eu écho ou été informés,
comme une rupture (voir p.104). Ceci favorise les comportements d’évitement, de déni décrits
comme « faire [’autruche » ou mettre sa «téte dans le sable » que nous avons exposés
précédemment et qui se manifestent par des reports de rendez-vous par exemple ou méme des

ruptures completes de suivi néphrologique de patients « disparaissant des radars ».
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« L’objectif est déja de leur faire comprendre que les reins marchent pas, qu’on est a
un stade de la maladie rénale chronique ou il faut penser a ce qu’on fera quand ils
marcheront encore moins. Mais eux, ils ont pas toujours... ils disent : “Bah pour
[’instant, moi je vais bien. Donc on verra quand je n’irai pas bien” ».
(Néphrologue 16)

Ce décalage entre la maladie du point de vue des médecins et celle du point de vue des malades

mis en évidence crée par ailleurs des difficultés, voire des tensions entre les acteurs au regard

du désaccord sur une définition commune de la situation.

« Ils ne voient pas le danger. On a beau leur dire : « bah vous risquez des problemes

cardiaques », ils ne voient pas le danger » (Médecin Généraliste 1)

« Des gens qui sont dans le déni jusqu’au bout, jusqu’a la derniere minute [ ...] je
pense que c’est un peu ¢a aussi ’autonomie des patients. Les gens ont le droit de dire
non et ont le droit de nous envoyer balader. C’est souvent ce qui leur reste...Il y en a

qui nous envoient chier, et ils ont raison » (Néphrologue 1)

4.2.2.4 Le non recours aux soins primaires

Jusqu’ici nous décrivions des rapports a la maladie de personnes dont la trajectoire de malade
rénal chronique avait débutée notamment par le secteur des soins primaires et possédait une
antériorité de plusieurs années avant un démarrage en urgence de la dialyse. Nous ne pouvons
ignorer les trajectoires pré-dialyse « inexistante », au sens ou aucun recours aux soins ou
presque n’avait eu lieu (type E). Ceci nous oblige a déplacer notre regard et parler non pas du

rapport a la maladie rénale précisément, mais du rapport global a la santé.

Dans notre population interrogée, il s’agissait de deux profils similaires d’hommes d’une

quarantaine d’années, plutot jeune dans le cadre de la MRC, qui ont appris I’existence d’un
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probléme rénal le jour méme d’un démarrage de la dialyse en urgence. Relatons le cas du patient

20, 45 ans, qui raconte :

« Je me levais le matin j’avais des crampes, mais comme les footballeurs, énormes,
aux jambes, beaucoup aux jambes. J'ai eu ¢a et puis, le soir apres le travail, j étais
énormément fatigué, plus que d’habitude. Et puis, j'avais des frissonnements aussi. Le
corps était...des frissonnements partout. Du coup j’ai eu ¢a pendant 3 semaines, au
début je pensais que, comme tout le monde, on dit : “¢a va se passer, ceci, cela” ».
Au bout de deux semaines, j’ai été voir mon médecin traitant et fait le lendemain la
prise de sang le matin, avant d’aller au boulot, a 7h30, et puis le soir on m’annonce
qu’il fallait que j entre d’urgence a Saint-Martin [hopital]. Je rentre a la maison, je
prends une douche je prépare un sac et puis on va aller voir ¢a. C’est comme ¢a
qu’on a appris. Et apres je suis rentré aux urgences, faire quelques examens et puis
c’est la qu’ils m’ont dit que mon rein ne fonctionne plus. Je dis : “c’est quoi le rein, a
quoi ¢a sert ?”, parce que je ne savais pas du tout. Alors voila, ils me disent “ca sert
a ca, ¢a, votre sang n’est pas nettoyé“ — “Ah bon ?” ».

Ici, nous observons un manque de suivi médical global, c’est-a-dire de médecine de ville, d’une

personne, habituellement en bonne santé et n’ayant pas pour habitude de consulter un médecin

généraliste, « traitant ». Ceci questionne cependant la place de la médecine du travail (voir

Discussion).

« Moi, la médecine je ne m’en occupais pas avant. Non je ne connaissais rien du tout
dans la médecine [...] quand j’ai un gros mal de téte ou une blessure un truc comme
¢a, non méme pas une blessure mais juste un gros mal de téte, et encore...oui, j allais

quasiment jamais [a propos du médecin généraliste] ».
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L’attitude du « laisser passer » ne semble pas étre quelque chose d’exceptionnel chez ces
hommes jeunes, notamment avec la pratique relatée d’automédication, dont on connait par

ailleurs le role des femmes, des conjointes, comme productrices de soins dans les familles (168).

« -Vous aviez I’habitude de voir votre médecin généraliste avant ?
- Non, je vous avouerai que j’y allais rarement. J étais rarement malade et quand
J étais legerement malade je prenais deux-trois médicaments et puis ¢ca passait

comme ¢a. » (Patient 11)

4.3 Conclusion

Nous avons exposé ici comment les différentes trajectoires pré-dialyse décrites au Chapitre 3
sous la forme de consommation de soins et les différents facteurs de risques de démarrage en
urgence de la dialyse, tels que le moindre suivi néphrologique, sont en partie les résultats de

rapports des malades a la maladie et a la dialyse qui s’entremélent.

La perspective de I’entrée en dialyse marquée par le refus d’une rupture annoncée et percue ou
la peur médico-technique de la machine de suppléance ou méme par le ras le bol thérapeutique,
créait une distance avec les soins et le suivi néphrologique. Le décalage observé entre la MRC
du point de vue du malade, souvent non ressentie, et celle du point de vue des médecins
généralistes et néphrologues, qui doivent en réponse au diagnostic élaborer et mettre en ceuvre
un schéma thérapeutique, favorise cette prise de distance et compromet a la fois ’observance a
ce schéma, posé pour ralentir la progression de la MRC, mais aussi la préparation a la transition

vers la dialyse.

Ce chapitre s’inscrit dans une certaine mesure dans une approche d’une « sociologie de la
maladie » (“Sociology of disease”), qui se préoccupe d’expliquer les "pathways, processes, and
mechanisms of the dynamic interplay between biological health and social life” (169). Les
premiers auteurs a promouvoir cette sociologie (S. Timmermans et S.Haas) constatent le fait
que les sociologues mettent souvent entre parenthese le substrat biologique de la maladie en
question, laissant la maladie a son niveau abstrait (les « maladies chroniques ») et de ce fait
laissant les processus sociaux décrits en dehors du contexte clinique (169,170). Ils proposent
alors d’examiner les interactions entre santé biologique et la vie sociale. Nous nous sommes

attachés le long de ce chapitre a rendre compte de 1’influence du cours de la maladie rénale
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chronique, sa physiopathologie, ses manifestations biologiques (ou plutot son absence) sur le
rapport aux soins et les négociations avec les médecins («Je vais bien, on verra le
néphrologue/la préparation quand cela ira mal »), mais également la maniére dont les
caractéristiques des malades (démographiques) et leur histoire interagissent avec la santé
biologique (le non recours aux soins primaires d’hommes jeunes et 1’accumulation de

symptdmes suivi par le démarrage en urgence de la dialyse notamment).

Au cours de ce chapitre, Nous avons également proposé une typologie des trajectoires menant
a I’urgence selon les dimensions de suivi médical et de rapport a la maladie et a la dialyse. Cette
typologie en elle-méme permet d’orienter vers des leviers d’amélioration spécifiques. Les types
B et C marqués par la réticence au suivi néphrologique interrogent les actions d’éducation
thérapeutiques, de préparation a la dialyse et la place de professionnels de santé tels que les
psychologues ou les assistantes sociales afin d’amoindrir la rupture percue de ’entrée dans les
soins néphrologiques. Le type A, marqué par la survenue d’un événement de santé et la
dégradation brutale pose la question de I’inévitabilité de certains démarrages en urgence, sa part
incompressible. Le type D, interroge des facteurs moins patients-centrés et plus
organisationnels (voir Chapitre 5 suivant). Enfin, Le type E pose la place de la prévention et
celle particulierement de la médecine du travail pour des patients relativement jeunes et encore
en activité. Nous y reviendrons au Chapitre 6 de discussion. De méme, nous développerons plus
explicitement et précisément les liens entre les résultats des Chapitres 3 et 4 dans une partie a

part entiere dans le dernier chapitre 6 de discussion.
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Chapitre 5 : Les dynamiques de collaboration entre
médecins généralistes et néphrologues dans la
construction du parcours des malades rénaux

chroniques

5.1 Préambule

Le chapitre 4 précédent a consisté a prendre comme point central d’analyse le patient et de
rendre compte de la maniere dont les rapports aux soins et a la maladie ainsi que les interactions
avec les professionnels de santé faconnent des trajectoires aboutissant a des démarrages de la

dialyse en urgence.

Au cours des recherches menées jusqu’a présent avec les chapitres 3 et 4, certains résultats ont
soulevés de nouveaux questionnements et nous ont amenés a déplacer notre regard vers la dyade
médecin généraliste-néphrologue. Nommément, les résultats du chapitre 3 laissaient entrevoir

différents timings d’apparition des néphrologues dans les 2 ans pré dialyse.

" Type 1 Type 2 Type 3 Type 4 Type 5 Type 6
% démarrage n=2299 (26%) n=2853 (32%) n=1830 (21%) n=1121 (13%) n=465 (5%) n=288 (3%)
de la dialyse 33,5% 13,8% 39,3% 35,1% 48,4% 61,8%

en urgence
100%;, 100%r 100% 100 100%; 100°

Médecin

as o o
Généraliste 507 = = o

09 :
10094 m12 m1 m24 mi12 m1

Néphrologue

Figure 16 : Types de parcours de soins pré-dialyse (2 ans) selon la consommation de soins, focus sur
le suivi médecin généraliste-néphrologue, extraits de [’article 3 de la these (Raffray et al.2021)

A 1 an avant le démarrage de la dialyse, 50% des patients du type de parcours 3 n’avaient pas
encore vu un néphrologue (du moins dans la période d’étude des 2 ans pré-dialyse) malgré des
contacts fréquents et constants avec le médecin généraliste. Ceci concerne également une partie
des patients de type 5 ou un faible pourcentage ne verra le néphrologue que dans les 3 derniers
mois avant le démarrage de la dialyse, ou encore pas du tout dans le cas du type 6. Plusieurs

hypotheses : ’origine est-elle dépendante des patients : s’agit-il de distance volontaire, refus
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des soins néphrologiques des patients comme exposés dans le chapitre 4 (type C)? ou médecin
dépendant : un non dépistage de la maladie de la part des médecins généralistes ? ou un non

adressage de patients dépistés, connus malades rénaux chroniques ?

L’immersion dans les discours des professionnels de santé rencontrés, mais aussi de patients, a
également concouru a déplacer la focale: n’y aurait-il pas une réticence de la part des
généralistes a I’adressage de « leurs » patients a une spécialité dont ils expriment parfois des
réserves sur la valeur ajoutée, notamment du suivi, et qui représente un éloignement physique,
géographique important ? Ceci d’autant qu’une fois la dialyse débutée, I’ensemble des patients

rencontrés disaient ne plus ou peu souvent voir leur médecin généraliste traitant.

« -En tout cas, vous avez une bonne partie aussi qui ne sont pas encore adressés... ?

- qui ne sont pas pris en charge par les néphrologues, qui ont... mais qui sont
clairement insuffisants rénaux, qui ont des clairances altérées, mais bon, je les envoie
pas parce que... je vous dis, moi, je suis en secteur rural. Chaque consultation a
[’exteérieur, c’est compliqué pour les patients...ils aiment pas trop ¢a et puis si ¢ca
débouche pas sur quelque chose de... un traitement différent concret tout de suite, ils
disent : “mais pourquoi j'y retourne ? Pourquoi j irais ? Qu’est-ce que ¢a va
changer ?”. Et la, j’ai pas vraiment d’argument a leur opposer parce que c’est vrai
que... bah a priori, ¢a va pas... ¢a va étre une surveillance, un autre cil, mais ¢a va
pas forcément bouleverser leur vie au quotidien ni leur prise en charge » (Médecin

généraliste 7)

La réflexion s’est alors tournée vers a la place des différents professionnels de santé dans le
parcours de soins en fonction du « positionnement et |’engagement que ceux-ci choisissent
d’occuper dans la chaine thérapeutique » (Bergeron et Castel, (171). Ceci a poussé a de
nouvelles analyses quantitatives a partir des données de consommation de soins afin de saisir a
1’échelle de notre population de malades les pratiques respectives et croisées des généralistes et
néphrologues : pourcentage de patients suivis dans le temps, la part des spécialités dans les

différentes prescriptions, le contenu de ces prescriptions.
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De ce cheminement découle ce chapitre 5 qui examine la question de la collaboration entre les
deux professionnels, en décrivant la présence et les formes d’engagement dans le soin pré- et
post- démarrage de la dialyse des généralistes et des néphrologues, et en analysant les
conséquences de la rencontre de ces présences et formes d’engagement sur le fagconnement des

parcours de soins des malades rénaux chroniques.

D’un point de vue méthodologique mixte, ce chapitre 5 tente une intégration des résultats de

volets quantitatif et qualitatif en un seul développement.

I1 est présenté sous la forme d’un 4% article soumis. Au 15/10/2021, cet article était soumis a

I’American Journal Of Kidney Diseases.
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5.2.1 Abstract

Background: Effective collaboration between General Practitioners (GP) and nephrologists is
crucial in the care of patients with CKD. We aimed to analyse GPs’ and nephrologists’ presence

and involvement in CKD care and assess how they intertwine to shape patients’ trajectories.

Methods: We developed a mixed-methods sequential design that included all patients with CKD
who started dialysis in France in 2015 (the REIN registry) and a sample of nephrologists and
GPs. We quantified professionals’ presence through patients’ reimbursed healthcare from the
French National Health Data System, 2 years before and 1 year after dialysis start. Forms of

involvement in CKD care were derived from the nephrologists’ and GPs’ interviews.

Results: Among 8856 patients included, nephrologists’ follow-up progressively increased from
29 % to 67% of patients with a contact during the 2 years before dialysis start. However, this
was partly dependent on the GPs’ referral practices. Interviews revealed that GPs initially
controlled the therapeutic strategy on their own. Although unease grew with CKD’s
management complexity, reducing their involvement in favour of nephrologists, GPs’ presence
remained frequent throughout the pre-dialysis period (75% of patients with a contact). Upon
dialysis start, nephrologists’ presence and involvement became total, while GPs’ greatly
decreased (48% of patients with a contact at month 12 after dialysis start). Collaboration was
smooth when GPs maintained contact with the patients and could contribute to their care

through aspects of their specialty they valued.

Conclusions: This mixed-methods study shows presences and forms of involvement of GPs and
nephrologists in CKD care adjusting along the course of CKD and unveils the mechanisms at

play in their collaboration.
5.2.2 Introduction

Chronic Kidney Disease (CKD) is an important and largely preventable public health issue
associated with high morbidity and mortality (14). In the long care trajectory of patients with
CKD, the work performed by nephrologists and General Practitioners (GP), who often intervene
simultaneously (172), is crucial. It encompasses screening, referring, monitoring, slowing down
CKD progression, and preparing the patient for kidney replacement therapy. In different
countries, this medical work is formalised in guidelines (e.g. monitoring content and

frequencies, referral criteria...), and the primary -care-specialist co-management or
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collaboration is considered to be an essential part of the integrated CKD care model (12,50).
However, these guidelines do not explicitly describe this collaboration, i.e. who is in charge of
what and when. Moreover, literature evidence shows that in practice, the GP-nephrologist
collaboration is limited and suboptimal, with poor communication and unclear delineation of
roles for example (173—177). Consequently, late referral to specialists and emergency dialysis
start remain frequent (67,156,178,179). For example, in 2018 in France, 30% of incident

dialysis patients initiated dialysis in an unplanned manner (180).

Previous studies, mostly from North America (173,174,177), evaluated the collaboration
between GPs and nephrologists strictly through the lens of their medical specialty. Moreover,
information on the barriers to optimal collaboration in CKD care is lacking in other parts of the
world with different healthcare systems and organizations. A recent analytical framework was
proposed by French sociologists to analyse collaboration phenomena in healthcare settings
(171). It distinguishes healthcare professionals on the basis of their position and form of
involvement in the care strategy and not on the basis of their specialty. According to this model,
frictionless and sustainable collaboration results from the matching of “acquisitive”
professionals, who reckon that it is up to them to follow patients throughout the entire care
trajectory, with other professionals, who consider their intervention as limited in time and up to

a specific point of their trajectory.

The aim of this study was to evaluate the CKD co-management dynamics of GPs and
nephrologists through the presence and forms of involvement in the care trajectory using GPs
and nephrologists’ views on their role, collected through interviews as well as nationally
exhaustive healthcare data on patients with CKD. As observed with other healthcare
professionals in different settings (171,181,182), we hypothesised that nephrologists and GPs
share the same “acquisitive” form of involvement, leading to a competition on the therapeutic
strategy that impedes the care trajectory of patients with CKD. Using a mixed-methods
sequential design (117), our objectives were to 1) qualitatively describe the forms of
involvement of both professionals in the care of patients with CKD and 2) quantitatively
characterize their presence in the care, informed by the previous qualitative objective and 3)

assess how those presences and forms of involvement interact to shape care trajectories.
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5.2.3 Materials and Methods

5.2.3.1 Analytical framework: Acquisitiveness, match, network: the

professional logic of the organization of care.

For this study, we used the “acquisitiveness” analytical framework developed by Bergeron and
Castel (171). To understand phenomena related to collaboration, this framework distinguishes
professionals not by their medical specialty or values they share, but by “their position in the
therapeutic chain [i.e. a complex layering of interventions, or care trajectory] and their form of
involvement in the care strategy”. These authors identified two cases: 1) healthcare
professionals who consider their intervention as limited in time and up to a specific point of the
care trajectory that they do not control entirely (i.e. “non-acquisitive” professionals); and 2)
professionals who think that it is solely up to them to follow the patient as much as possible and
to control the trajectory scheme (183) (or therapeutic strategy) (i.e. “acquisitive” professionals)
(151). Frictionless and durable cooperation can occur when “acquisitive” and “non-acquisitive”
professionals meet, match and acknowledge their own role as complementary of the other. This
framework is especially relevant for chronic disease care where trajectories are long and involve
multiple healthcare and social professionals. It was originally derived from empirical work on

cancer and drug/alcohol addiction care.

5.2.3.2 Qualitative component: Describe forms of involvement of GPs and

nephrologists in the care of patients with CKD

Measuring the forms of involvement as previously described required a qualitative component.
GPs and nephrologists were selected in the Bretagne region (western France) using a maximal
variation sampling method in order to ensure sufficient variance of gender and years of practice
and settings (i.e. rural and urban areas, private practice alone, multidisciplinary group practice,

public or private not- for-profit setting).

Between April 2020 and April 2021, semi-structured interviews by telephone (M.R., PhD
candidate with 3 years qualitative research experience and with no prior relationship with
participants) were carried out to determine the GPs and nephrologists’ views about CKD care
and the co-management (interview guides were pilot tested and are available in supplementary).

Interviews and data collection continued until data saturation was reached (i.e. when additional
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data did not lead to any new theme or development) (184). Interviews were audiotaped and

transcribed for thematic content analysis (157) that was performed by M.R. using NVivo v.12.4.

5.2.3.3 Quantitative component: Describe an objectified presence of GPs

and nephrologists in the care of patients with CKD

The previous qualitative component informed a subsequent quantitative component to confront
the forms of involvement found with an objectified presence of GPs and nephrologists through
healthcare utilization of patients with CKD who started dialysis in France. The aim was to
confront the results at a greater geographical scale and with complementary measures: how
many see a GP and a nephrologist during the period of transition to dialysis? Who prescribe

what and in which relative proportion?

The REIN registry records all patients who start maintenance kidney replacement therapy in
France and collects baseline data on patients, treatments, and outcomes (e.g. death,
transplantation) (Ethics approvals CCTIRS 03—-149 and CNIL N° 903188) (16). All 2015

incident dialysis patients were identified using this registry.

Healthcare consumption data were obtained from the French National Health Data System
(SNDS) database. This nationwide medico-administrative database contains data on all care
consumption in inpatient (e.g. hospitals, hospices, clinics) and outpatient (i.e. community-
based, office-based) services (131). A deterministic indirect record linkage was performed to
retrospectively link the SNDS healthcare data and the REIN data of all incident dialysis patients
in 2015 (185). All reimbursements of consultations, laboratory tests, and drug prescriptions
were extracted as well as the prescribers’ medical specialty. The study period included the two
years before and the first year after dialysis start. The percentage of patients who had a
consultation with a GP and/or a nephrologist, and the percentages of laboratory tests and drugs
prescribed to these patients by a GP or a nephrologist were reported for each quarter of the

study period. All analyses were carried out with R v3.6.

We report here the confrontation between the two components (a.k.a. integration process) in

one joint development of results.

129



5.2.4 Results

5.2.4.1 Study population

For the quantitative component, 10667 patients who started dialysis in France in 2015 were

extracted from the REIN registry. Among them, 8856 were matched with healthcare

consumption data in the SNDS database. The inclusion flowchart and patient’s characteristics

were previously described in Raffray et al. 2021 (156). The mean age at dialysis start was 68.7

years old (standard deviation = 15). For the qualitative component, 18 nephrologists and 12

GPs from the Bretagne region were interviewed (mean duration = 36 minutes) and none refused

to participate. Their characteristics are presented in table 1 (individual characteristics in

supplementary table 1).

Table 1: GPs and nephrologists’ characteristics

General

practitioners Nephrologists Total
(N=12) (N=18) (N=30)
Gender
Women 6 (50.0%) 9 (50.0%) 15 (50.0%)
Men 6 (50.0%) 9 (50.0%) 15 (50.0%)
Years of practice
<10 4 (33.3%) 5 (27.8%) 9 (30.0%)
10-25 4 (33.3%) 7 (38.9%) 11 (36.7%)
>25 4 (33.3%) 6 (33.3%) 10 (33.3%)
Practice setting
GPs group 2 (16.7%) 0 (0%) 2 (6.7%)
Medical office 6 (50.0%) 0 (0%) 6 (20.0%)
Primary healthcare network 4 (33.3%) 0 (0%) 4 (13.3%)
Public hospital and private non-profit dialysis centre 0 (0%) 7 (38.9%) 7 (23.3%)
Private non-profit dialysis centre 0 (0%) 4 (22.2%) 4 (13.3%)
Public hospital 0 (0%) 7 (38.9%) 7 (23.3%)
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5.2.4.2 The presence and the forms of involvement in the care: a constant

adjustment along the course of CKD

a) From an increasing presence in the care for nephrologists to a takeover after dialysis start

As dialysis start drew near, the nephrologists’ presence in the patients’ care progressively
increased. Specifically, the percentage of patients who saw a nephrologist at least once
increased from 28.9% in the 8" quarter before dialysis start to 67% in the last quarter before
dialysis start (fig. 1). During the same period, the part of laboratory tests prescribed by
nephrologists was important (50.3% of all prescribed tests) and progressively increased (table
2 and fig. 2.B). In the year following dialysis start, 74.5% of all prescribed tests was prescribed
by a nephrologist and 99% of patients saw a nephrologist at least once. Conversely, the
proportion of patients who saw a GP at least once per quarter progressively decreased to reach
48% in the last quarter of the year after dialysis start (fig. 1). The observation of a progressively

less frequent follow-up by GPs was confirmed by the majority of GPs interviewed:

“It is true that once patients reach dialysis, we lose control completely. Because they are seen
around three times a week during dialysis, it is the dialysis services that take care of everything,

including comorbidities.” GP04
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Figure 1: Proportion of patients who saw a GP and nephrologist (including during dialysis
sessions) at least once in a quarter before and after dialysis start (N=8856 patients who

started dialysis in France in 2015)

Table 2: Total number of laboratory tests and drugs prescribed to 8856 patients with CKD

who started dialysis in France in 2015 according to the prescriber’s medical specialty

2 years before 1 year after

dialysis start dialysis start number O;ritltlf::
number of items number of items prescribed (%)
prescribed (%) prescribed (%)

Laboratory tests prescribed by: n=1661945 n=2247025 n=3908970
GP 450609 (27.1%) 134653 (6.0%) 1198500 (32.7%)
Nephrologist 835658 (50.3%) 1675129 (74.5%) 2510787 (64.2%)
Other 244116 (14.7%) 156591 (7.0%) 400707 (10.3%)
Unknown 131549 (7.9%) 281166 (12.5%) 412715 (10.6%)

Drugs prescribed by: n=1444323 n=814923 n=2259246
GP 1111782 (69.0%) 304476 (33.8%) 1416258 (56.4%)
Nephrologist 346120 (21.5%) 499628 (55.5%) 845748 (33.7%)
Other 134927 (8.4%) 84248 (9.4%) 219175 (8.7%)
Unknown 18831 (1.2%) 11872 (1.3%) 30703 (1.2%)
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Before dialysis start, two key factors strengthened the apparent acquisitive nature of the
nephrologists’ involvement in the care of patients with CKD: 1) the holistic nature of the care
required for patients with CKD according to the nephrologists, and ii) the long-term care linked
to CKD course, during which nephrologists seek to know the patients and their environment,
mainly to choose the most appropriate kidney replacement therapy.

“Unlike cardiology or other specialties that cut the patient into slices, here we truly need to

take care of all CKD consequences on the organism.” N11

“We do not only practice nephrology when we do CKD, we also do some cardiology,
angiology, sometimes oncology, some pneumology, some rheumatology, some

dermatology...” NO5

“CKD affects many aspects of the individual; there is the social, emotional, diet aspects, the

lifestyle change.” NO6

“It is a long road with patients, with whom we sometimes make babies [...], we follow
families with polycystic kidney disease (sisters, brothers, kids and parents)...And then there

is the dialysis-transplantation journey, so these are rather complex trajectories.” NOI

These two characteristics of the care provided by nephrologists were reminiscent of the usual
care provided and described by GPs, characterised by a preferred and intimate relationship with
patients.

“In theory, yes [we should regularly see the patients], in practice not so much because

nephrologists become more or less their GPs. Sometimes, we see them for some other

problems that are outside the ‘nephrology sphere’, but when they say ‘nephrology sphere’:

blood pressure, drugs for the heart, it is often related to kidneys, so they really do everything

[...] Sometimes one year, one year and a half can go by without us seeing these patients.”

GPO2
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Figure 2: Number and percentages of laboratory tests (A, B) and drugs (C, D) prescribed to
8856 patients with CKD who started dialysis in France in 2015 according to the prescriber’s
medical specialty in the 24 and 12 months before and after dialysis start, respectively.

Reading example: During the last month before dialysis start (m-1), 175,000 laboratory tests
were prescribed (A) of which 45% were prescribed by a nephrologist GP (B). During the last
month before dialysis (m-1), ~70 000 drugs were prescribed (C) of which 50% were prescribed
by a GP (D).
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b) The initial acquisitive form of involvement by GPs until the delicate referral period

The observed trend of an increasing presence of nephrologists as dialysis start approached also

depended on the GPs’ referral practice.

During the 2 years before dialysis start, GPs had an important and steady presence in the care,
not only in term of contacts with patients but also through drug prescriptions. Among the 8856
patients included in the analysis, approximately 75% saw a GP consistently (i.e. at least once
every quarter) during that period (fig. 1). Although the GPs’ care share progressively decreased,
GPs remained the predominant drug prescribers before dialysis start (69% of all prescriptions)
and partly maintained this role also in the year following dialysis start (33.8%) (fig. 2D and
table 2).

Indeed, before reaching to a nephrologist, and for a variable amount of time, most GPs
controlled by themselves the care of patients with CKD (or with other specialists for patients
with severe comorbidities). This consisted mainly in monitoring closely kidney functionality

and controlling cardiovascular risk factors with prevention messages and drug prescriptions.

The timing and relevance of referral to a nephrologist were delicate for GPs. Most decided to
contact a nephrologist not when a clearance cut-off value was reached, but upon the occurrence
of specific events or contexts (e.g. unexplained decline of kidney function or doubts about a
drug prescription). Some GPs, reflecting on previous or current experiences with patients
transitioning to dialysis, expressed doubts on the added value of the care provided by
nephrologists, particularly when patients are very old or live far away from specialised care.

“I have some patients with clearly deteriorated clearance but I don’t send them because 1

practice in a rural area. Every consultation outside [the rural area] is complicated for them,

they don 't like it and if they don’t have an immediate treatment they say: why do I go back

there? And I don’t have much to reply [...]: the nephrologist sees them, prescribes more

advanced laboratory tests, but the treatment remains the same, so it doesn’t change much

for them” GP0O7
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c) CKD as a GPs’ acquisitiveness exception

The initial apparent “acquisitive” form of involvement of GPs in CKD care was eventually

reduced, although at different speed depending on the GP, due to two key reasons.

First, although estimating the number of non-dialysis dependent patients with CKD was
difficult for the majority of GPs, CKD represented a small and limited part of their global
activity, which consists in providing care to “all-comers”. Overall, present or past patients
starting dialysis (or undergoing kidney transplant) were a very rare occurrence for all GPs.
“For severe CKD, I don’t have many...maybe two. For others, mild to moderate, I have a

few more [...] I could not give you a range. Maybe...well...I don’t know, 40 to 50 maybe.

Dialyzed patients, I don’t have any currently.” GP0OS

“It is rare, [patients starting dialysis], I would say one per year, maximum [...]. Nephrology
is a specialty we do not often deal with, compared with cardiology, endocrinology,

pulmonology...” GP02

“During my workday, I will see one patient with CKD, one patient with chronic respiratory
disease, one with type 1 diabetes, a lady developing gestational diabetes, a kid with a

parvovirus infection, and hypnosis sessions.” GP06

Second, although the initial CKD screening was part of their routine work, most GPs declared
not being at ease with the CKD management that followed. At some point during CKD course,
the usual control of cardiovascular risk factors was not sufficient, and CKD, with its
increasingly numerous metabolic complications, became too complex to manage on their own.
Specifically, monitoring advanced biological parameters (e.g. calcium or parathyroid hormone)

and balancing drug prescriptions with the risk of nephrotoxicity were a source of unease.

“We are specialists in general medicine, like we call it, but we are not omnipotent. So it is
true that...this [CKD management] is extremely technical, monitoring...all the electrolytes

and everything.” GP04
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“They [patients with CKD] usually have an extremely large collection of drugs, that’s why

we are not necessarily much at ease.” GP03

“We know about the main criteria, renal function assay, searching for proteins in the urine

but past those criteria, we are a bit helpless.” GP02

“We cannot lose sight of them [the patients] because if we miss one blood test for 3 or 6

months, we get fooled” GP0OI

The analysis of the laboratory test prescriptions content during the 2 years before dialysis start
(table 3) supported the GPs’ statements. Blood urea and creatinine tests were routinely
prescribed by GPs (66% of GPs’ prescriptions contained it). The complete serum electrolyte
test (including CO; and proteins) was found in 17.3% of GPs’ laboratory test prescriptions
compared with 73.1% of nephrologists’ prescriptions. A more basic version of the test was more
frequent among the GPs’ prescriptions (54.9% of prescriptions). All laboratory parameters
listed in the French CKD management guidelines were detected more frequently in the
nephrologists’ prescriptions. In addition, the measurement of some of these more advanced
parameters was rare (<10% of prescriptions) in GPs’ prescriptions (i.e. proteinuria, serum

albumin, blood calcifediol, parathyroid hormone).

Indeed, the monitoring of extensive biological parameters was the nephrologists’ prerogative.
Consistent with the prescription data (table 2 and fig. 2A-B), they described it as an essential
and core part of their practice and the specificity of their specialty, which was an additional
strengthening factor of their acquisitive form of involvement in CKD care.

“In the end, [nephrology] is just laboratory test interpretation. Blood and urine tests, there

is no...Clinical examination is rather poor, except for blood pressure and oedema.” N17

“Nephrology is a bit off-putting because it is not clinical examination, it consists of

interpreting laboratory tests.” N16
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Table 3: Laboratory tests prescribed by GPs and nephrologists 2 years before dialysis start to
8856 patients with CKD who started dialysis in France in 2015

Number of Number of
Laboratory test * pre;}c]rglt;sons % P ?:}rllr‘(’fl‘:gnli tzy %
Total=60765 Total=59316

Blood urea and creatinine 40104  66.0 50640 85.4
Serum electrolytes (Na + K + Cl optional) 33353 54.9 24614 41.5
Blood count 31780  52.3 46635 78.6
Lipid panel and Blood glucose 23005 37.9 26619 449
C reactive protein 16686  27.5 23288 39.3
Coagulation 16647 27.4 11183 18.9
Liver function panel 13245 21.8 13236 22.3
Calcium and phosphate 12083 19.9 40799 68.8
Sedimentation rate 11419 18.8 2260 3.8
Blood uric acid 11158 18.4 25967 43.8
Complete serum electrolytes (Na + K + Cl + CO, +

proteins) T 10524 17.3 43341 73.1
Blood iron panel 8686 14.3 18588 31.3
Urinalysis 6729 11.1 12792 21.6
Blood natriuretic peptides 6496 10.7 6665 11.2
Blood thyroid-stimulating hormone 5885 9.7 2534 43
Proteinuriat 5569 9.2 16221 27.3
Alkaline phosphatase 5382 8.9 10535 17.8
Serum albumin 5250 8.6 18710 31.5
Blood calcifediol 4386 7.2 12869  21.7
Prostate-Specific Antigen test 2722 45 2206 37
Blood parathyroid hormone T 2474 4.1 14516 24.5

*Laboratory tests ordered by decreasing frequency in GPs’ prescription, the top 21 most frequently prescribed are displayed (90% of the total

[frequencies).
t Laboratory tests included in the French CKD care management guidelines

Reading example: 85.4% of laboratory test prescriptions from nephrologists during the 2 years before dialysis start included blood urea and

creatinine assay.

Liver panel = transaminases, gamma-glutamyl transferase, bilirubin
Blood iron panel = ferritin, iron and transferrin and iron-binding capacity

Reaching nephrologists, through a call or a referral, was a way for GPs to reduce the uneasiness
and by doing so, they relinquished part of their acquisitive form of involvement. This was

facilitated by the fact that they represented only a small part of their patients.

6«

ow she is completely cared for in dialysis services [...], they do all the general medicine
work. I even forgot I had her [as a patient], I do nothing for her. But, honestly, I do not regret

it, I think it is better that way, it is too specialised for me.” GP11
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d) Nephrologists in control of the therapeutic strategy and GPs’ valued place in the care

In a form of involvement that moved away from the acquisitive, GPs valued their place in CKD
care through the work of screening, guiding the patients through their care, coordinating (i.e.
repeating and reviewing messages coming not only from the nephrologist but also from other
specialists) and through the unique trust they developed with their patients.

“We centralise all the information, we are like a database: all the specialists’ notes end up

with us and sometimes there are some messages that are not necessarily well understood,

because it goes fast, it’s complicated, and there is a lot of information coming in one go.

Afterward, we can review these messages with a cool head” GP02

“[ think the relationship with the GP is different, patients will not necessarily ask the same

>

question to a GP whom they see regularly, and to a specialist whom they see less often.’

GPO4

Nephrologists all agreed that CKD initial screening was the GPs’ responsibility. Once referred
to them, some had difficulties in recognising the GPs’ place in the care. However, most agreed
that GPs were, before dialysis start, a partner on whom they could rely to reach the therapeutic
objectives they set, to retrieve information on patients, and to alert on emergencies. This was
coherent with the observed GPs’ constant presence in the care quantitatively observed before
dialysis (fig. 1). Although nephrologists claimed the control of the therapeutic strategy, they
acknowledged that they were not the only actor in the care of these patients, indicating that their

form of involvement was not fully acquisitive.

“The place [of GPs] is rather small...once a patient with CKD is referred to me, I think I
take care of many things GPs took care before...We are very much decision-makers and they

are the performers” NO4

“Sometimes, I call them to get their point of view on a patient, because they had known them
for a longer time than me...If I have doubts about a patient’s compliance or understanding,

or if I feel that I lack information” N12
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“I try to integrate them as much as possible, particularly concerning the treatment balance,
and I often give them a blood pressure target, I write in my notes what to do if that target is

not reached, I suggest therapeutic changes.” N14

5.2.5 Discussion

5.2.5.1 Principal findings

Here, we examined the presence and forms of involvement of GPs and nephrologists in the care
of patients with CKD and assessed how those interact to shape the care trajectory before and
after dialysis start. We described different forms of involvement that changed during CKD

course, with a decisive shift from GPs to nephrologists upon dialysis start.

Nephrologists were at the helm of the care strategy with a strong involvement in laboratory test
prescription and interpretation, the defining activity of their practice and crucial to anticipate
and prepare the patient for kidney replacement therapy. However, nephrologists’ presence
before dialysis start depended on the GPs’ practices. Our initial hypothesis was not verified, as
CKD progression eventually provoked uneasiness and became an exception to GPs’ initial
“acquisitive” form of involvement. Care competition was prevented when, after reaching out to
nephrologists, GPs managed to maintain close contact with the patients before dialysis start and
practiced aspects of their specialty that they particularly value, such as coordinating and being
the preferred trusted professional by patients. Behind the homogeneity and trends in follow-up
that was visible through the reconstruction of patients’ care trajectories, the interviews with
GPs highlighted that some of them relinquished the “acquisitive” form of involvement faster
than others, mainly when referral contexts appeared rather than renal clearance values. After
dialysis initiation, GPs accepted to lose the main role in the care of patients with CKD because
it was too complex and represented only a marginal part of their activity. However, some GPs

regretted the lack of communication (i.e. patient’s news) from the dialysis services.
5.2.5.2 Strengths and weaknesses of the study

This mixed-methods study has several strengths. The combined use of quantitative and
qualitative data brought robustness to the findings. The use of an exhaustive nationwide
healthcare database linked to a cohort of patients with CKD allowed the robust reconstruction

of their care trajectory and a precise description of the healthcare professionals’ presence in
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these trajectories. In-depths interviews with healthcare professionals working in different
settings explained and enriched the observed trends that led to the description of different forms
of involvements in CKD care and their interactions. The precise prescription pattern and content

supported this description.

The findings presented here and their generalisation must be considered cautiously. First, many
studies on this topic use the term “primary care providers” that sometimes includes the “internal
medicine” specialty in addition to family physicians. It is important to note that in France, GPs
are generally family physicians only. Second, the research question concerned the GP-
nephrologist couple. However, patients with CKD are considered the most complex patients
(186) because they require the intervention of several medical specialties concomitantly with
the GP-nephrologist couple. More research is required to determine their form of involvement.
Similarly, the patients’ views and decisions on the care they receive and choose are critical to

shape the care trajectory.

5.2.5.3 Comparison with other studies

GPs’ uneasiness we found echoed previous reports about some aspects of CKD care (187-189),
and also cancer care (181,190,191). CKD as an exception to GPs’ usual “acquisitive” form of
involvement can be opposed to diabetes care, which remains within the GPs’ scope (192,193).
Greer and al. highlighted that GPs view CKD as “so closely linked to diabetes or hypertension
that they did not distinguish it as a separate chronic disease requiring additional
management”(194). This contributes to explain their initial strong form of involvement,
reflected by the observed important percentage of drug prescriptions by GPs in the two years

before dialysis start.

Some studies in cancer care found that GPs wish to remain involved in all phases of care and
express frustration about the “swallowing-up” of their patients by oncologists (181,182). This
was not observed in the present study on CKD care. Additionally, lack of communication is
one of the most commonly reported barriers to collaboration (173,174,177,195,196). In our
study, GPs regretted lack of news once dialysis was initiated and pre-dialysis CKD co-
management communication, mainly through written notes, was not always bi-directional, and

consequently did not promote a long-lasting cooperation.

141



Greer et al. reported that some GPs perceived a lack of respect from nephrologists (173), as
observed also for other specialties (197). Such findings or allusions to a lesser esteem for the
primary care discipline did not emerge in our study. Only rarely GPs complained that they could
not prescribe some drugs directly and had to wait for the specialist’s initial prescription (e.g.
anaemia treatment). Similarly, nephrologists complained occasionally that GPs referred
patients too early, when they could not do anything more than the GP, or too late, when it was
not possible to slow down CKD or with limited benefits. Receiving the “right patient at the
right time” is an important condition for a durable collaboration between healthcare
professionals, especially for CKD care. Although most did not know about the precise
guidelines document produced by the health authorities, they were able to describe the CKD
screening process and the main parameters to monitor. The difficulties arose when dealing with
the timing of referral and with the risk of drug nephrotoxicity. Most were critical of the forms

of the care management guidelines they receive, describing them indigestible.
5.2.5.4 Health policy implications

Effective collaboration between GPs, as primary care providers, and specialists is crucial to
deliver high quality care to patients. This is especially true for chronic diseases where the care
can span for several years and involves multiple professionals. Our findings suggest that the
way healthcare professionals see their position, and that of their colleagues, in the care must be
taken into account when trying to identify barriers to a smooth (or with minimal friction)

collaboration.

Our findings in the CKD care setting suggest that although a balance is found by these two
health professionals, this was reached more often implicitly, (referral guided by patients’
worsening condition for example) rather than explicitly, through guidelines and tools such as
Care Coordination Agreements (CCAs) (198). Local training sessions on CKD management
organized by teaching hospitals and local nephrologists could be a two birds one stone
opportunity, keeping GPs aware and up to date on the practices as well as acquainting with
nephrologists they will collaborate with. This could help developing a shared CKD
management culture and alleviate the uneasiness surrounding it, in fine reducing suboptimal

referral timing.
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Our results also showed that presence of GPs is not negligible, although reduced, after dialysis
initiation and that some GPs regretted lack of updates post dialysis initiation. In order to ensure
durable collaboration and continued referrals from GPs, nephrologists should regularly keep

GPs updated on patients they were referred to.

Another barrier to frictionless collaboration emerged at the healthcare organizational level,
namely the local shortage of specialists’ workforce that concerned not only nephrology but all
specialties. Although this was observed in very specific territories, it made it difficult for some
GPs to timely reach nephrologists for advice or referral, and was a factor guiding the
construction of GPs’ professional network, i.e. working preferentially with more geographically
distant but accessible nephrologists. To improve collaboration and by extension the care
provided, policy-makers and competent authorities must be attentive to the strength of the link

between primary care and hospital-based care.

5.2.5.5 Perspectives

Payment reforms that incentivize multidisciplinary care hold great hope to improving the care
and outcomes of patient with CKD (199,200). In France, a recent bundled payment system has
been rolled out. Payment to nephrology services is conditioned to visits to dieticians and nurse
care coordinators for non-dialysis patients with CKD. Within the “acquisitiveness” analysis
framework, the implementation of such system raises questions about the GP’s involvement in
the care of patients once they are referred to a nephrology centre. Indeed, these professionals
(dietician, nurse care coordinators, and nephrologists) are often hospital- or dialysis centre-
based. Our findings show that care competition and dispossession of patients did not happen
because a balance was found between GPs and nephrologists. How this balance will remain or

change is uncertain and should be considered when evaluating these reforms.
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Chapitre 6 : Discussion Générale

A la suite de ces résultats, nous proposons dans ce dernier Chapitre une discussion générale du
travail. Nous débuterons par une syntheése de nos résultats en les situant et les comparant avec
la littérature. Nous dédierons ensuite une partie de cette discussion sur I’intégration des résultats
provenant des volets quantitatif et qualitatif dans le cadre de la méthodologie mixte énoncée et
son design convergent. Puis nous relaterons les points forts du travail et ’apport de celui-ci
dans la recherche plus large des parcours de soins de maladies chroniques avant de décrire
certaines de ses limites. Enfin, nous discuterons des implications du travail et de ses résultats
sur les politiques de santé relatives a la prise en charge des malades rénaux chroniques ainsi

que les perspectives de recherches a poursuivre et poursuivies.
6.1 Récapitulatif des résultats principaux

Au cours et a I’issue de ce travail de thése, nous avons apporté un certain nombre de
connaissances dans le domaine de la maladie rénale chronique et sa prise en charge, en
saisissant d’une certaine manieére un bout de la réalité des parcours de soins et leurs
fagonnements jusqu’au démarrage de la dialyse en urgence. Ceci rendu possible par une
méthodologie croisant épidémiologie, sociologie et recherche en services en santé, dans le souci

de la multidisciplinarité portée par la santé publique.

Tout d’abord, a partir d’un travail d’appariement de bases de données de registre clinique
(registre REIN) et de remboursement de soins (SNDS), nous avons montré les différentes
réalités de parcours de soins précédant la dialyse, objectivées par le recours aux soins, des
malades rénaux chroniques au niveau de I’ensemble du territoire francgais. Par rapport a
quelques études francaises portant sur le segment pré-dialyse (83,201,202), nous allons ici plus
loin, d’une part dans I’exhaustivité de la population et le périmetre du recours aux soins étudiés,
mais également en proposant une typologie des parcours. Celle-ci a mis en évidence des
parcours pré-dialyse variés dans le recours aux soins qui s’expliquaient en partie par les
caractéristiques des malades, en particulier I’age et les comorbidités. Par extension, nous avons
également quantifié ce que représentent chacun de ces types de parcours dans un groupe de
malades démarrant la dialyse une année donnée en France. La méthodologie associée sera par
ailleurs facilement reproductible dans les années qui suivent des changements de politiques de

prise en charge de la MRC, comme de nouvelles recommandations, afin d’en mesurer I’impact.
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Nous avons mis en évidence la présence importante et fréquente des médecins généralistes dans
la période des 2 ans avant la dialyse (seul 5% des patients n’avaient jamais vu de généraliste)
et surtout qui se poursuit méme lorsque le néphrologue apparait. Le suivi de 1’évolution de la
maladie rénale par la mesure de la créatininémie était fréquente et réguliere (au moins 1 fois
tous les semestres) pour pres de 80% des malades. Si pres 50% des patients avaient vu le
néphrologue au moins 1 fois chaque semestre, la part de patients sans consultation avec un
néphrologue restait tout de méme de 22%. De plus, le contact avec celui-ci s’amorgait a
différents moments des 2 ans pré-dialyse selon les types de parcours. Daugas et al., au travers
une étude transversale observationnelle incluant des malades rénaux chroniques suivis en
néphrologie en France, soulignait en 2009 une préparation au traitement de suppléance souvent
trop tardive (202). Ce constat perdurait dans nos travaux ou 1I’on ne retrouvait pas de soins
relatifs a la préparation a la dialyse chez 43,3% des patients ayant démarré la dialyse en 2015

en France dans les deux années précédant le démarrage de la dialyse.

Comme posé dans le Chapitre 1, la notion de démarrage en urgence n’a pas de définition
homogene selon les pays et donc selon les études sur le sujet (67,88). Néanmoins, notre travail,
dans lequel on retrouvaient 30,3% de malades démarrant la dialyse en urgence (selon la
définition du registre REIN) et qui étudiait a la fois les caractéristiques patients et le recours
aux soins, met en évidence des facteurs de risques retrouvés dans d’autres études au contexte
plus ou moins proches. C’est le cas du poids des comorbidités (85,92,96), associé a un plus
grand risque de démarrer en urgence et en particulier les pathologies et antécédents
cardiovasculaires, notamment I’insuffisance cardiaque (84,90). En revanche, I’effet de I’age sur
le démarrage en urgence était a rebours de la littérature. Nous avons relevé un effet de 1’age
selon un gradient, dans lequel les patients de strates d’age de plus de 45 ans avaient un risque
réduit de démarrer la dialyse en urgence par rapport au 18-44 ans, 1a ou d’autres études mettent
en avant un risque croissant avec 1’age (75,84,85,96). Cependant, certaines de ces études
n’incluaient uniquement que des patients suivis. Dans notre cas, on peut penser qu’il s’agit plus
du fait d’étre suivi par d’autres médecins spécialistes (que nous ne mesurons pas ici), en lien
avec d’autres pathologies, qui procure un suivi plus rapproché par rapport a des patients d’une
tranche d’age (18-44 ans) pour laquelle on observe plus fréquemment une absence de suivi

médical.
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La comparaison du parcours entre les patients démarrant en urgence et ceux démarrant de
maniere programmée a également montré 1I’importance du suivi avec les néphrologues, et donc
I’importance de 1’adressage par les médecins généralistes. Si un suivi avec le néphrologue
moins fréquent qu’une fois tous les semestre pré-dialyse (2 ans) était associé a un plus grand
risque de démarrer en urgence, en cohérence avec d’autres études (70,84—86,96), un moindre
contact avec les généralistes n’étaient cependant pas relevé comme indépendamment réducteur
du risque. Néanmoins, cette absence de lien ne rendait pas compte du travail d’adressage par
les généralistes vers les spécialistes. En outre, le suivi de la MRC par la mesure de la
créatininémie était observé dans certains types de parcours (Types 1, 2, 3 et 4) avant I’arrivée
du néphrologue dans le suivi, soulignant I’implication du médecin généraliste. Par ailleurs, la
réalisation moins fréquente et réguliére (une fois tous les semestres) d’une mesure de la

créatininémie était associée a un risque accru de démarrer en urgence.

Notre travail issu du discours de malades rénaux chroniques ayant démarré la dialyse en urgence
et de médecins généralistes et néphrologues a permis de décrire plus finement les processus de
faconnement des parcours. De la méme maniere que pour le volet quantitatif, une typologie des
trajectoires a pu étre établie selon le rapport a la prise en charge et a la maladie et le suivi

médical.

D’abord, nous avons mis en évidence la dissonance entre la maladie diagnostiquée par les
médecins et celle ressentie par les malades ainsi que la perception négative de la dialyse, c’est-
a-dire comme une rupture biographique inacceptable, un jet d’eau dans un vase plein a ras bord
ou encore un traitement trop machinique et invasif, comme des facteurs concourant au retrait et
au refus des soins néphrologiques. La perception si négative de la dialyse par sa lourdeur et son
caractere invasif est un point essentiel qui se retrouve confirmé dans un travail anthropologique
francais dans lequel A. Desseix fait la démonstration de ’amalgame fait par les malades
dialysés de la dialyse avec une maladie nouvelle, supplémentaire a la MRC (158). La lourdeur
de la dialyse comme justification au refus de la suppléance est également retrouvée dans un
travail qualitatif britannique s’intéressant aux raisons du refus et retrait de la dialyse, qualifiée

comme d“arduous” (ardue) (203).

A noter que, contrairement a cette étude, nous n’avons pas étudié le cas des malades qui refusent
et qui restent en soins dits « conservateurs » jusqu’au décés. Dans notre travail, ce phénomene

de refus jusqu’au boutiste s’achevait au moment ou 1’état de santé¢ du malade devenait critique
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et faisait atterrir dans une situation de démarrage en urgence, c’est-a-dire la nécessité de la
dialyse en raison d’un risque vital. Dans une récente étude prospective issue de la cohorte
francaise CKD-REIN, les auteurs relevaient une proportion de refus de dialyse de 7% parmi les
patients suivis en néphrologie ayant démarré la dialyse en urgence (au nombre de 86 sur 581
démarrages de dialyse étudiés). Cette méme étude relevait que 12% des patients démarrant en
urgence avaient manqué au moins une consultation néphrologique dans 1’année précédant le
démarrage de la dialyse (contre 8% des patients ne démarrant pas en urgence) (204).
L’influence du cercle profane sur la construction de la perception de la dialyse, via des retours
d’expériences de proches ou d’amis est également ressortic de 1’analyse. Cette stratégie
d’esquive observée fait écho a des résultats déja synthétisés par le biais d’une revue
systématique dont les auteurs relevent des facteurs qui influencent le processus de « decision-
making » de la personne, c’est-a-dire de décider (ou d’accepter) de commencer la dialyse ou
bien de refuser, repousser son initiation. Les « expériences personnelles passées »,
« l’expérience de pairs », « [’expérience de la maladie », 1a « famille » et « maintenir des roles
sociaux normaux » sont des facteurs que nous avons également retrouvé dans notre analyse du
discours des personnes (205). En revanche, nous n’avons pas observé dans le discours le
« fardeau financier » de la dialyse, explicable par le fait que le traitement est pris en charge
intégralement dans le cadre des ALD. Cela signifie que les personnes avaient connaissance de
cette réalité et ne redoutaient pas un éventuel poids financier et/ou n’y pensaient pas du fait de
la primauté des précédents facteurs. Par ailleurs, contrairement a cette revue systématique, la
« spiritualité », la « culture et religion » n’étaient pas des facteurs présents dans le discours des
personnes. De plus, nous avons isolé des malades suivis qui, dans leur majorité, ne présentaient
pas dans leur discours de signes de réticence du traitement de suppléance mais dont la trajectoire
jusque-la stable a brutalement chaviré a la suite d’un événement de santé concomitant tel qu’un
accident vasculaire cérébral (AVC) ou une infection par exemple. Ces patients constituent a
priori un groupe incompressible des démarrages de la dialyse en urgence, difficilement
évitables. Notre typologie a également permis la mise en évidence des malades échappant les
filets du dépistage. Dans notre volet qualitatif, il s’agissait d’hommes jeunes (relativement a
I’dge médian de I’entrée en dialyse, d’environ 70 ans) qui n’avaient pas coutume de recourir
aux soins primaires, de premiers recours. Le role du genre dans le rapport a la santé a par ailleurs
été relevé. D’une part, des travaux sociologiques tels que ceux de G. Cresson montrent que ce

sont les femmes, en tant que meres, qui sont, dans la sphere privée (famille) les premieres
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productrices de soins (168). D’autre part, des données chiffrées viennent appuyer 1’idée que «
tout au long de leur vie, les femmes sont plus attentives a leur état de santé et plus proches du
systeme de soins que les hommes » (206,207), par exemple : 74 % déclaraient avoir déja fait
doser son cholestérol contre 61 % d’hommes ainsi qu’un nombre moyen de visites chez le
médecin généraliste supérieurs aux hommes quel que soit 1’age considéré. Par ailleurs, si ’on
dépasse la frontiere de la MRC, on remarque que le taux de participation au programme de
dépistage du cancer colorectal (sur la population des 50-74 ans) est 1égerement plus élevé chez
les femmes (30,8 %) que chez les hommes (27,8 %) (208). Une femme a-t-elle plus de chance
d’étre dépistée et orientée vers un néphrologue plus tot et avant I’apparition de complications
liées a I’IRC par rapport a un homme ? Enfin, le travail qualitatif a permis la mise en évidence
de trajectoires laissant apparaitre des facteurs plus éloignés des patients, liés a 1’organisation

des soins tel qu’un adressage tardif et un défaut de partage de 1’information.

Notre regard s’est ainsi porté sur les pratiques des médecins généralistes et des néphrologues,
principaux acteurs médicaux dans les trajectoires des malades rénaux chroniques. Nous avons
montré I’importance de la présence et les formes d’engagement dans le soin, tel qu’emprunté a
H. Bergeron et P. Castel, de ces derniers dans le faconnement des trajectoires. L hypothese d’un
adressage tardif des malades dépistés par le généraliste et des défauts d’échanges d’information,
consécutifs de la rencontre de deux formes d’engagement captantes, c’est-a-dire ol chacun des
deux professionnels de santé considere et souhaite contrdler la stratégie thérapeutique, ne s’est
pas vérifiée. Si les généralistes contrdlaient initialement par eux-mémes la MRC apres son
dépistage, la complexité progressive de la maladie, exprimée par les débordements
métaboliques et des constantes biologiques hors de controdle, était sources d’inconfort dans la
prise en charge, notamment dans la balance a tenir des médicaments. Parallelement, la lecture
et ’interprétation fréquente et régulieére de parametres biologiques plus avancés, en lien avec
ces déreglements métaboliques, étaient proches du monopole de la néphrologie, au cceur de la
spécialité, et renforcait la présence et I’engagement des néphrologues dans le soin pré-dialyse.
En plus, de cette complexité croissante, le faible poids relatif des patients MRC dans la
patientele des généralistes permettait une exception a leur engagement habituellement
« captante » et recourir au néphrologue pour un avis ou un adressage permettait de réduire les
incertitudes. La collaboration était percue comme fluide lorsque les généralistes, dont la
présence constante a été mise en évidence dans les 2 ans pré-dialyse, pouvaient valoriser leur

place dans le parcours par le travail de coordination et leur position d’interlocuteur privilégié

149



pour les patients. Les néphrologues revendiquaient les décisions thérapeutiques et s’appuyaient
sur les généralistes pour atteindre des objectifs qu’ils fixaient. Nous mettons en évidence que
la présence des généralistes se réduisait fortement dans 1’année qui suit le démarrage de la
dialyse, cohérent avec un travail francais dans la région de Lille (209), avec un regret exprimé
par une majorité de généralistes d’'un manque de retours sur 1’état du malades suivi et adressé.
La nécessité d’une délimitation plus claire des roles de chacun et le besoin de retours
d’information sont des leviers relevés également aux Etats-Unis (174). Le cas de la MRC differe
du diabete (194) ou du cancer (195), pathologies chroniques qui restent plus longtemps

revendiquée du périmetre de la pratique du généraliste.

6.2 Réflexions relatives a la méthodologie mixte : intégration des

résultats

Nous avons rappelé les principaux résultats de chacun des volets de la méthodologie mixte.
Nous faisons le choix de présenter et discuter ici une intégration des résultats qui émanent des
volets qualitatif et quantitatif, étape de la méthodologie mixte encore appelée « triangulation »
(120), prévue notamment dans un design d’étude convergent dans lequel s’inscrit ce travail de

these (117).

Au cours du Chapitre 5 traitant de la question des dynamiques de collaboration des généralistes
et néphrologues dans le parcours des MRC, nous avons réalis€ une premiere forme
d’intégration. Dans celle-ci, c’est un va-et-vient qui s’opere entre résultats et questionnements
de confrontations, du volet qualitatif au volet quantitatif: « Les généralistes déclarent n’étre
pas a l’aise dans le suivi de certains parametres biologiques et métaboliques, que prescrivent-
ils en biologie médicale a des malades rénaux chroniques dans les 2 ans avant leur entrée en
dialyse ? » et dans I’autre, du quantitatif au qualitatif : « Nous observons une diminution de la
fréquence de malades consultant le généraliste une fois entrés en dialyse, ceci s’observe-t-il
dans le discours de généralistes ? si oui, quelles implications sur la dynamique de
collaboration ? ». Dans le cadre des méthodes mixtes, I’enjeu et I’intérét de I’intégration sont
d’aboutir a la création d’'une somme plus grande que les individualités des volets quantitatif et
qualitatif. Ceci a notamment été posé quantitativement par M.D. Fetters et D. Freshwater
comme le défi de I’équation 1+1=3 (210). Dans cet exemple du chapitre 5, nous avons réuni
les formes d’engagements dans le soin des malades rénaux chroniques, résultats issus du volet

qualitatif et des discours de néphrologues et généralistes, avec I’évolution de la présence de ces
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derniers dans le soin, résultats issus d’un volet quantitatif et des données de remboursements
de soins. Cette addition dans un seul développement de résultats a permis de rendre compte de
la maniere dont les parcours des malades sont en partie influencés par ces dynamiques de
collaborations mais aussi de montrer la balance prenant place durant la période pré et post
démarrage de la dialyse entre généraliste et néphrologue, écartant par ailleurs I’hypothese de la
compétition sur la maitrise du soin comme facteur d’adressages tardifs et de démarrage en

urgence.

Cette étape d’intégration requiert une réflexion en amont avec des choix méthodologiques
facilitant celle-ci (210). Dans notre cadre de travail général, le choix d’avoir placé au centre des
deux volets I’objet de recherche parcours permet un rapprochement et une confrontation des
différents résultats facilités. Notre chapitre 3 étudiait les parcours de maniere quantitative sous
la consommation de soins et notre chapitre 4 retragait les trajectoires de maniere qualitative
sous les récits de patients et professionnels de santé. Comment est-ce que les types de
trajectoires des deux volets se comparent et completent ? Pour rappel, nous avions mis en
évidence six types de parcours pré-dialyse d’un groupe de malades rénaux chroniques ayant
démarré la dialyse en 2015 en France et cinq types de trajectoires d’une population de malades
ayant démarré la dialyse en urgence en Bretagne (voir p.99). D’emblée, on note que les
typologies ne se sont pas appuyées sur les mémes criteres, les deux volets n’ayant pas pour
objectifs de mesurer la méme chose. En outre, les rapports a la prise en charge et a 1a maladie
ne peuvent étre mesurés par les données de consommation de soins mais se sont révélés
cependant cruciaux dans le fagonnement des trajectoires, en tant qu’une des dimensions de la

typologie qualitative.

Le type 2 de parcours pré-dialyse était le parcours a priori « idéal », comprenant la plus forte
proportion de patients avec un recours aux soins néphrologiques fréquents et réguliers (83,7%
de patients ayant vu le néphrologue chaque semestre), la plus grande fréquence de préparation
a la dialyse (84,6% de patients avec fistule ou cathéter de dialyse péritonéale posés avant la
dialyse) et la plus faible proportion de patients démarrant la dialyse en urgence (13,8%). On
peut formuler ’hypothése que cette derniere proportion est constituée de patients partageant le
Type A de trajectoires, ou malgré un dépistage et adressage relativement précoce qui a permis

un suivi néphrologique régulier et parfois une préparation sans réticence particuliere a la
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dialyse, une dégradation par un évenement de santé (cardiaque, pulmonaire, infectieux) a

précipité le démarrage de la suppléance.

Le type de trajectoire B était caractérisé par un rejet jusqu’au-boutiste de la dialyse et de sa
préparation malgré un suivi néphrologique présent, parfois espacé dans le temps. On peut
émettre ’hypothese que ce type de trajectoire expliquent la typologie de parcours 4 et en
particulier les parcours des 35,1% patients ayant démarré la dialyse en urgence. En effet, dans
ce type 4 le suivi néphrologique reste régulier dans les deux ans mais la préparation a la dialyse
n’atteignait pas le pourcentage du type 2 par exemple (27,7% des patients), malgré des

caractéristiques de patients similaires (age et comorbidités notamment).

Le type 5 et 6 étaient caractérisés par une absence quasi-totale de suivi néphrologique, ou qui
apparaissait dans les 3 derniers mois pré-dialyse et ou I’on retrouve par ailleurs les plus grandes
proportions de démarrage en urgence. Pour une partie des patients ayant partagé ces parcours,
le généraliste était pourtant présent, méme de maniere plus distant que les autres types. Ces
formes de parcours aboutissant a 1’urgence étaient typiques des patients des trajectoires type C,
qui étaient réticents ou refusaient les soins spécialisés néphrologiques et ou les généralistes,
médecins traitants, restaient au suivi. Enfin, une partie des patients de ces types 5 et 6 n’avaient
jamais vu de généralistes dans la période pré-dialyse. Ceci correspond bien au trajectoires de
type E, rassemblant des patients jeunes, éloignés de tout suivi médical et découvrant la MRC
au moment méme du démarrage en urgence de la dialyse. D’autant que correspondant que ces
types de parcours rassemblaient une proportion de patients plus jeunes que les autres (environ

50% contre 25% de moins de 60 ans dans les autres types).

Ces éléments de réflexion restent encore a développer, on imagine par ailleurs qu’une
classification des parcours sur la consommation de soins uniquement sur le sous-groupe des
patients ayant démarré la dialyse en urgence pourrait faciliter la mise en relation avec les

trajectoires issues des récits des patients.
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6.3 Forces des travaux

Ce travail est le premier en France avec I’ambition affichée d’étudier les parcours de malades
chroniques sous 1’angle d’une méthodologie mixte explicite. Les complémentarités des deux
volets qualitatif et quantitatif ont permis de décrire précisément et de maniere robuste les
parcours mais également d’éclairer les faconnements de ceux-ci jusqu’au démarrage en urgence

de la dialyse.

L’utilisation conjointe de bases de données cliniques (registre REIN) et de recours aux soins
(SNDS) a permis de dépasser les limites de certains travaux précédents, d’abord par une
exhaustivité relative des malades rénaux chroniques ayant démarré la dialyse en France. Ceci
nous a permis par exemple de nous passer de certains tests de significativité. Ce travail prend
en compte le secteur de soins de ville mais également de 1’hopital, sans considération du statut
juridique du producteur de soins (public, privé, privé non lucratif), ce qui n’est pas le cas dans
d’autre contextes d’études, aux Etats-Unis par exemple (18). La complétude du registre REIN
sur les comorbidités des malades a permis d’évaluer avec précision 1’effet propre du recours

aux soins sur le risque de démarrer la dialyse en urgence.

Le recueil et I’analyse croisée des discours de malades avec celui des professionnels de santé
aux contextes d’exercice variés ont permis une vision multi-focale du phénomene du démarrage

en urgence et des trajectoires y aboutissant.
6.4 Limites

Nos travaux comportent des limites sur lesquelles il est important de revenir.

La premiere concerne la prise en compte de variables sociodémographiques avec en toile de
fond les inégalités sociales de santé. Dans le volet quantitatif, les bases de données utilisées
comportaient des limites sur ce point. Dans le registre REIN, nous n’avions pas a échelle
individuelle d’information sur la profession, le niveau d’éducation ou de revenu. Depuis 2017,
le registre contient les adresses des malades qui peuvent étre associés a des indicateurs de
défaveur sociale (indicateurs dits écologique), a échelle non plus individuelle mais de
communes ou méme infra communale comme les Iris (Ilots Regroupés pour 1'Information
Statistique). L’année d’inclusion de notre population, 2015, ne permettait pas cette démarche.

A noter que le registre REIN expérimente une extension portant sur les patients aux stades 4 et
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5 pré-suppléance avec un recueil d’informations nouvelles comme le projet de suppléance et le
niveau de diplome notamment (211). Du c6té des bases médico-administratives, du SNDS, nous
avions a disposition I’information d’un remboursement de soins effectu¢ dans le cadre de la
Couverture Maladie Universelle-Complémentaire (CMU-C). Néanmoins, dans notre
population d’étude qui contient une part importante de personnes relativement agée (médiane
d’age : 70 ans), les personnes €ligibles au minimum vieillesse (Allocation de solidarité aux
personnes agées, actuellement) n’étaient plus éligibles a la CMU-C, par effet de compétition de
condition de plafond. Son utilisation introduirait un biais de mesure de la dimension de
précarité. De méme, 1’information sur 1’ Aide au paiement d’'une Complémentaire Santé (ACS)
était disponible, cependant il s’agit d’une aide avec un taux de recours tres faible (entre 29% et
42% en 2015) (212). Par ailleurs, des équipes francaises ont étudié et mis en évidence une
dimension socio-économique contextuelle sous 1’angle de la notion de défaveur sociale sur la
survenue de différents évenements structurants du parcours de soins des MRC : le recours a la
dialyse péritonéale (213), le recours a la dialyse autonome (214) ou encore l’acces a la
transplantation rénale des enfants (215). Pour la question du démarrage de la dialyse en urgence,
I’influence des déterminants socio-économiques se trouve nuancée dans notre travail et son
volet qualitatif : des malades appartenant a des catégories socio-professionnelle élevée était
plus prompt, enclin a questionner et repousser la dialyse et in fine démarrer en urgence ; au
contraire, on observait des malades appartenant a des catégories socio-professionnelles moins
élevées se remettant complétement aux médecins pour les soins sans questionnement ou remise
en cause et qui démarreront en urgence la dialyse précipitamment par la survenue d’événements
de santé concomitants. Ce sont donc des hétérogénéités de situations et des mécanismes qu’il
convient d’étudier plus précisément. Par ailleurs, une étude dans une cohorte de malades rénaux
chroniques suivis en néphrologie (CKD-REIN) soulignait une moindre littératie en santé
(définie comme le recours a une aide pour lire et comprendre les prescription de médecins) avec
un plus grand risque de démarrer en urgence la dialyse (204). Nous ne 1’avons pas développé
ici mais on notait des différences claires dans la maniere de raconter son parcours et sa MRC
selon la profession ou le sexe, de la méme maniere que M. Darmon 1’a décrit dans le cas des

parcours post-AVC (170).

Une autre limite concerne la période des 2 ans d’étude pré-dialyse qui serait intéressante a
agrandir, notamment en regard de données préliminaires provenant d’une extension du registre

REIN en région Bretagne aux stades de pré-suppléance (environ 40% de patients MRC de
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stades 4 et 5 avec une premiere consultation néphrologique datant de plus de 5 ans par rapport

a I’inclusion dans le registre).

Enfin, les valeurs du débit de filtration glomérulaire n’étaient pas disponibles dans les bases de
données. Il serait pourtant important de pouvoir classer les malades rénaux chroniques selon
leurs stades, notamment afin de les mettre en regard avec les soins recommandés pour chaque
stade de progression de la maladie (8), mais aussi d’apprécier la vitesse de décroissance de la
fonction rénale. Par ailleurs, des trajectoires de DFG ont déja pu étre mises en évidence et

completent la description des parcours présentée précédemment (11).

6.5 Implications pour les politiques de santé relatives a la MRC et

perspectives de recherches

Dans le cadre d’une thése en Santé Publique, il nous apparait enfin important de discuter des
implications qui découlent directement des résultats des travaux sur les politiques de santé
relatives a 1’organisation et a la prise en charge de la MRC, dans son segment pré-suppléance
et les enjeux pour la suite, sur lesquels nous nous investissons ou comptons nous investir pour

la suite.

Tout d’abord, le chapitre 5 abordait le sujet de la collaboration entre médecin généraliste et
néphrologue sous 1’angle des formes d’engagements et présences dans le soin. Cette approche
occultait dans une certaine mesure des problemes plus externes a cette dyade, hors de sa portée,
pourtant non sans influence sur 1’acceés aux soins. Nous le mentionnions en discussion du
chapitre 5, il s’agissait de la difficulté a adresser le patient des soins primaires vers les soins
néphrologiques dans des délais satisfaisants pour les généralistes. Cette fragilité du lien ville-
hopital dans la prise en charge n’émergeait pas dans tous les territoires et quand elle émergeait
dans le discours des généralistes, elle n’était pas spécifique a la spécialité de néphrologie mais
a I’ensemble des soins spécialisés. Malgré tout, la spécialité « néphrologie » n’est pas la mieux
lotie en densité médicale : en 2015, on recensait 2,4 néphrologues pour 100 000 habitants en
comparaison avec 10,4 cardiologues et 4,5 pneumologues pour 100 000 habitants par exemple
(216). A TI’échelle de la France, on retrouve des écarts importants de cette densité selon les
départements (1). De plus, de récentes projections de la Direction de la Recherche, des Etudes,
de I’Evaluation et des Statistiques (DREES), prévoient une diminution de la densité médicale

N

globale dans les prochaines années, a comportements et législations constants, avec

155



I’augmentation des besoins induite par le vieillissement de la population (217). En néphrologie
et la prise en charge de la MRC, on peut appeler a I’application du role des Groupements
Hospitaliers de Territoire (GHT) qui doit permettre en théorie une mutualisation des moyens
(consultations ici). L’enjeu d’un véritable maillage en néphrologie passe également par le
développement d’une offre de consultations dans des centres de dialyse plus périphériques des
villes et plus proches des zones rurales. Ceci appelle par ailleurs a une sensibilisation et une
information des acteurs du soin primaire a connaitre les néphrologues présents dans leur
territoire, certains pouvant parfois ne pas connaitre I’existence d’une telle offre et se réferent

par défaut a I’hopital.

Les trajectoires mises en évidence dans le chapitre 4 font apparaitre des besoins dans la prise

en charge de la MRC.

En particulier, la réticence, le déni de la maladie et le refus de la dialyse (type de trajectoires B
et C) sont des facteurs que I’on peut penser en partie modifiables par une prise en charge adaptée
d’accompagnement. Nous pensons ici au besoin de préparation psychologique et d’éducation
thérapeutique. Ceci nécessite des moyens en adéquation avec ces besoins, c’est-a-dire des
effectifs de psychologues et d’infirmier(e)s de coordination et de pratiques avancées
(néanmoins, il serait naif de penser que tous ces malades accepteraient ces soins
d’accompagnement). Le financement au forfait de la prise en charge de la MRC, adopté en 2019
et mis ceuvre progressivement depuis au niveau national, entend répondre a cette adéquation
entre besoins et moyen. Il s’agit de financer les établissements qui prennent en charge des
malades rénaux chroniques (sous critere de file active minimum) par un montant annuel en
fonction du nombre de malades inclus. Cette somme doit pouvoir financer des temps de
diététicien(ne), infirmier(e) et psychologues voire d’éducateurs(rices) sportifs afin d’améliorer
la prise en charge, de ralentir la progression de la maladie et notamment de réduire les
démarrages en urgence (54). Il reste a évaluer ce nouvel instrument de financement, son
adoption et ses répercussions sur le parcours des malades rénaux chroniques. C’est a partir de
ce sujet que nous comptons prolonger la recherche, a partir de janvier 2022, avec un post-

doctorat en collaboration avec la Direction Générale de 1’Offre de Soins (DGOS), I’Institut de

Recherche et Documentation en Economie de la Santé (IRDES) et I’EHESP.

Les descriptions du type E de trajectoires, et dans une certaine mesure du type de parcours 6,

questionnent le role de la médecine du travail. Ces parcours rassemblaient en effet des patients
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jeunes (hommes dans notre population rencontrée), ¢’est-a-dire moins de 50 ans, qui étaient en
activité professionnelle avant le diagnostic de MRC, posé le méme jour ou presque du
démarrage de la dialyse. On ne peut s’empécher de se demander si un suivi régulier de quelques
parametres biologiques, par le moyen de bandelettes urinaires et mesures de la pression
artérielle, au cours de visites prévues dans le cadre de la médecine du travail aurait pu déceler
de maniere précoce les signes alertant d’une MRC. Ceci laissant du temps a la mise en ceuvre
d’une prévention secondaire afin de ralentir la MRC, reculer I’atteinte du stade terminal et de
mieux préparer physiquement et psychologiquement le stade de suppléance. Il s’agit d’un défi
pour les services de la médecine du travail dont la pénurie de médecins et son attractivité reste

problématique en France (218) et nos travaux ajoutent un argument supplémentaire a le relever.

Au cours du Chapitre 5, nous soulignions la rareté percue de la MRC par les médecins
généralistes interrogés dans leur patientele, facteur réduisant leur engagement initial captant et
favorisant un recours au néphrologue. Si les généralistes identifiaient clairement le nombre de
patients greffés et dialysés qu’ils suivaient (moins de 10 sur une patientele en général de 1000
patients) et estimaient relativement aisément le nombre de patients MRC « séveres » (moins de
50)'3, les stades moins avancés étaient plus difficiles a reporter, avec une référence au nombre
de patients agés, diabétiques, hypertendus, dont ils soupconnent une MRC non encore dépistée.
Il semble y avoir, dans nos discours, un manque de séparation entre la prise en charge de
I’hypertension artérielle, le diabéte d’un coté et la MRC, en tant que pathologie a part entiere.
Par ailleurs, ceci a été relevé aux Etats-Unis, ol certains professionnels de santé percevaient la
MRC comme un probleme médical si lié¢ au diabéte et I’hypertension artérielle qu’ils ne la
distinguaient pas comme une maladie chronique a part entiere nécessitant une prise en charge
additionnelle et de fait avaient moins de chance d’en parler avec les patients (194).
Paradoxalement, la question de la pratique du dépistage, par les dosages de créatininémie
notamment, ne posait pas de probleme particuliers aux généralistes rencontrés. Ceci amene a
penser des actions de sensibilisation de la MRC aupres des généralistes par des campagnes
d’information (par les Unions Régionales des Professionnels de Santé par exemple) mais aussi

par organisation de journées de formation territoriales par les néphrologues, permettant la

13 Ces chiffres proviennent des entretiens avec 12 généralistes de Bretagne mais également une enquéte
par questionnaire distribué a environ 60 généraliste de Bretagne au cours d’une journée de formation MRC au
CHU de Rennes en 2019
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sensibilisation et I’apport de connaissances (diffusion de fiches pratiques par exemple) doublée
d’une rencontre, prise de contact, mise en relation des acteurs de ville et d’hopital. La
constitution de réseaux de prise en charge, réunissant les soins néphrologiques et primaires
(généralistes et laboratoires médicaux) a 1’échelle de territoires sont également des réponses a
ces enjeux (Néphronor pour les Hauts-de-France, Néphrolor pour le grand Nancy). Pour
certaines de ces initiatives, des évaluations sont prévues dans le cadre des expérimentations

prévus par la loi de financement de la sécurité sociale pour 2014 et son article 43 (55,219).

La réticence de la dialyse que nous avons décrit au Chapitre 4 de patients suivis en néphrologie
fait référence en grande partie a la modalité de suppléance de la dialyse en centre. Ceci amene
la question de la place de dialyse péritonéale, de la dialyse a domicile. Etait-ce une option
connue et proposée ? Certains patients mentionnaient la peur du « a domicile », par le manque
de place, le risque de survenue accidents notamment par manque de compétence, faisant écho
a un rapport récent (220,221). On peut poser également 1’hypotheése de la peur du médecin
généraliste traitant, qui doit assurer une nouvelle responsabilité lourde, soulignant encore une

fois la nécessaire campagne de sensibilisation et formation de ces derniers.

Un des enjeux autour de la prise en charge de la MRC est D’anticipation de I’arrivée de la
suppléance. Nombre de généralistes rencontrés mais aussi néphrologues mentionnaient
I’imprévisibilité¢ de I’évolution de la MRC, en particulier du risque de passer au stade terminal
et de suppléance (qui pouvaient expliquer les trajectoires de type A notamment). Ceci appelle
a améliorer les méthodes de prédictions d’évolution de la MRC et diffuser leur déclinaison en
outils (222,223). La relativement récente « Kidney Failure Risk Equation » (KFRE) '* permet
par exemple de prédire la survenue de la progression aux stades de suppléance a 2 et 5 ans
(224). Une étude de validation récente a également calibré cette équation aux soins primaires
afin de trier les patients pour adressage aux soins secondaires, néphrologiques (222).
L’intelligence artificielle alimentée par les données massives en santé pourrait participer a

répondre a cet enjeu.

14 https://kidneyfailurerisk.com/
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Dans la perspective d’une meilleure compréhension des parcours de soins des MRC, en
particulier dans son segment pré-suppléance, nous pouvons identifier I’enjeu de la réunion des
données de multiples sources, aux finalités originelles différentes, dans un systéme intégratif a
visée de santé publique. Il s’agit des données des laboratoires de biologie médicales (contenant
par exemple la créatininémie), des données de prises en charge dans le cadre du financement
au forfait (nombres de consultation avec diététicien(ne), psychologue...) et des données
relatives au projet de suppléance et du point de vue du patient (prévue par exemple avec une
extension du registre REIN aux stades de pré-suppléance). Le registre REIN apparait comme
I’acteur fédérateur pour réunir ces sources d’information et animer ce systéme d’information
de par son ancienneté, son ancrage dans le paysage scientifique et son appropriation par les
équipes de néphrologie. Le tournant amorcé du financement des soins par modulation a la
qualité (via le financement au forfait), les révisions des nomenclatures des actes médicaux et
de biologie médicale initiées récemment (225) constituent des fenétres d’opportunités pour la
mise en place d’un tel systéme. A une plus petite échelle d’une région, on peut citer I’exemple
de I’Alberta Kidney Disease Network qui réunit en routine les données de laboratoires, recours
aux soins et administratives de sa population (226). Aux Etats-Unis, le registre de USRDS
(United States Renal Data System) consacre dans ses rapports annuels une place a la période
de transition vers la suppléance sur la base de données de recours aux soins relativement limitée
par rapport a notre potentiel en France (données de remboursement de soins d’une assurance
privée (227)). Nous avons par ailleurs entamé une collaboration avec I’Universit¢ Emory, en
Géorgie, dans le cadre d’une analyse comparative des parcours pré-dialyse des malades rénaux
chronique et de I’événement du démarrage en urgence entre la France et les Etats-Unis (Thomas
Jefferson Grant 2020). L’appariement entre le registre REIN et le SNDS formalisée et publiée
au cours de cette these est un pas vers cette démarche intégrative et offre des a présent des
perspectives prometteuses en recherche, en permettant ’inclusion de I’ensemble des patients
ayant démarré un traitement de suppléance et la conduite d’études rétrospectives a grande

échelle (179,228-230).

Dans le prolongement de ces travaux d’appariement, un algorithme d’identification des malades
rénaux chroniques a partir des bases médico-administratives, de recours aux soins a été
développé et est en cours de publication. En effet, un groupe de travail ReDSiam (Réseau pour
mieux utiliser les données du systeme national des données de santé) s’est formé fin 2019 autour

du sujet du parcours de la maladie rénale chronique. Il est composé de membres de I’ABM, de
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la HAS, de I’EHESP, de I’ Assurance Maladie et de la Direction régionale du Service médical
(DRSM) des Hauts de France, de I'INSERM (CKD-REIN), de I’AP-HP et du Groupement
d’intérét scientifique (GIS) — EPIPHARE. Cet algorithme se base sur la consommation de soins
des individus en recherchant des consultations, actes, biologie et médicaments liés a la maladie
rénale chronique, de maniere isolée ou combinée. Ces travaux de thése ont notamment servi a
validation interne de I’algorithme et sa sensibilité sur la population des MRC ayant démarré la
suppléance. Davantage de validations sont en cours, notamment au sein de cohortes de
population générale comme CONSTANCES. Ce repérage de patients sera utile aux autorités
sanitaires (par exemple, estimer certains recours aux soins sur le dénominateur de la population
des malades rénaux chroniques non supplée, comme un taux de vaccination) mais également
pour la recherche et la suite de nos travaux avec 1’impact de I’introduction du financement au
forfait sur la consommation de soins de malades rénaux chroniques (Post-doctorat DGOS-
IRDES-EHESP 2022-2024) ou encore I’'impact de 1’épidémie de COVID-19 sur le parcours de
soins de ces derniers (projet financé par 1’Agence de la Biomédecine dans le cadre de I’ Appel
d’Offre Recherche REIN 2021). Sur ces travaux nous continuerons de porter la mixité des
méthodes et poursuivrons I’enjeu de I’intégration qu’elle suppose et que nous pensons

essentielle dans le cadre de I’étude des parcours de soins de maladies chroniques.
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INTRODUCTION

D'aprés les données du registre REIN, 32% des cas Population incluse : Les patients adultes résidant en Bretagne et ayant démarré la dialyse entre
incidents hémodialysés en 2016 avaient démarré la 2009 et 2015 dans cette méme région ont été extraits du registre REIN. Leurs caractéristiques
dialyse en urgence [1]. Le recours a la dialyse en démographiques, cliniques et les données relatives a leur prise en charge ont été étudiées.
urgence augmentte le risque de morbidit et de mortalité | | wesure de I'aceés aux soins de suivi pré-dialyse :

et diminue la qualité de vie des patients [2-3]. Le
medecin geéneraliste et le néphrologue sont les
professionnels de santé au premier plan dans le parcours APL (Accessibilité Potentielle Localisée) [5] : nombre de médecins généralistes disponibles &
de soins de linsuffisance rénale chronique, tel que moins de 15 minutes en 2013 pour 100 000 habitants.

recommande par la Haute Autorité de Santé (4], ISA (Indice d'Accessibilité Spatiale) [6] : nombre de lieux de consultations néphrolagiques a
L'objectif de ce travail était d'étudier le lien entre I'accés moins de 45 minutes en 2012 pour 100 000 habitants.

aux meédecins généralistes et aux néphrologues dans le
cadre du suivi pré-dialyse et le démarrage de la dialyse
en urgence en Bretagne.

2 indicateurs ont été calculé a I'échelle communale :

Analyse statistique: Le lien entre les caractéristiques initiales des patients, I'accés aux soins et le
démarrage en urgence de la dialyse a été étudié via un modéle de régression logistique
multivariée.

RESULTATS

Des disparités d’accés aux soins de suivi pré-

dialyse étaient observées en Bretagne. Le centre de i Codc]
la Bretagne était le moins pourvu en offre de médecins ® o
géneéralistes en 2013 (fig.1). Ce sont les communes de G ﬂ
la partie Ouest de la Bretagne qui rassemblaient en e
2012 I'offre la plus dense en consultation de néphrologie e
(fig. 2). Fnd dans
Précédant le démanage de ia dialyse
selon la modalité de démanage

2633 patients ont été inclus. L'Age médian était de 73
ans et 63,8 % étaient des hommes. 25,2% avaient
démarré la dialyse en urgence.

En analyse multivariée, I'age et le sexe n'étaient pas
significativement associés au démarrage de la dialyse en
urgence. Les comorbidités associées a un plus grand
risque de démarrage en urgence étaient la présence d'au
moins 2 maladies cardiovasculaires versus I'absence
de maladie cardiovasculaire (OR = 2,26; IC95% : 1,63-
3,15), d'une insuffisance respiratoire chronique (OR =
1,61; 1C95% : 1,18-2,19) et la dépendance a un tiers
pour se deplacer versus une marche autonome (OR =
1,58; 1C95% : 1,09-2,27).

Les consultations néphrologiques pré-dialyse étaient
significativement liées au démarrage en urgence (OR =

L’accés aux soins de suivi pré-dialyse n'était pas
significativement lié au démarrage de la dialyse
en urgence tant au niveau des consultations avec
un néphrologues (ISA) qu'avec un médecin
généraliste (APL).

Le nombre de consultations néphrologiques ne
différait pas selon I'accessibilité aux néphrologues
des patients et de leur commune de résidence (fig.4)

1l

Fig. 2: Lacess au an 2012 on Brotagne (1S4) 0,08; 1C95% : 0,05-0,11) pour 3 consultations ou plus i - g
dans I'année précédant le démarrage versus 0 (fig.3). Gémarage ds fa diatyse selon faccés aux néphrologues des pationis
DISCUSSION [ conoLusioN I
Le contraste d'accés aux néphrologues Ouest-Est (fig.2) observé en faveur de I'Ouest Bretagne Notre étude montre que malgré les disparités
s'expliquait par la plus grande présence dans ce territoire de centres de dialyse privés a but non observées en Bretagne, I'accés aux soins de suivi
lucratifs, en satellites des centres hospitaliers. pré-dialyse n'était pas lié au démarrage en

urgence. Elle rappelle également le role important
des consultations néphrologiques dans la
prévention d'un démarrage en urgence. D'autres
recherches sont & mener sur le parcours de soins

Les consultations avec un néphrologue, avant le démarrage du traitement, était le facteur le plus
protecteur dans la prévention d'un démarrage de la dialyse en urgence, réduisant le risque de 79 %
pour 1 ou 2 consultations et de 92 % pour 3 ou plus.

Cependant, vivre dans une commune a moindre accés a un néphrologue n'était pas prédictif, non des patients et les pratiques des
seulement de la modalité de démarrage de la dialyse, mais également du nombre de consultations professionnels de santé pour mieux comprendre
dans 'année précédant le démarrage. les raisons d'un démarrage en urgence.

1] AGENCE DEL 2018 Riseau B — 5, Malmborg €, Mammareli B A intograie eview ot~ ungéann = by o refaming th lsriology o subopdimal » i, BAYC Neghal, 2008
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INTRODUCTION

According to the French Renal Epidemiology and Information
Network (REIN) registry data, in 2017, 30% of incident dialyzed
patients started dialysis in emergency [1].

The notion of emergency dialysis is defined as a first dialysis
session performed immediately (within 24 hours) after the
nephrologist's assessment due to a life-threatening risk.

Starting dialysis in emergency (ES) is associated with poorer
outcome compared to a planned start (PS) [2-4].

The aim of this study was to compare the pre-dialysis care
trajectory between ES and PS patients and with national
guidelines.

METHODS

ESRD patients aged = 18 years old who started dialysis in 2015 in France, from the
French REIN registry and linked to the French national health database (SNDS)
were included.

Data collected and compared between ES and PS patients :
+ Individual characteristics at dialysis initiation
+ Health utilization during the year prior dialysis initiation :
1) Inpatient stays (= 24hrs), excluding the first dialysis
2) Consultations with general practitioners (GPs) and nephrologists

The number of consultations with GPs and nephrologists were summed up by
trimesters and compared to the French national guidelines [5].

RESULTS Ambulatory care trajectories in regards to the French national

Among the 8964 patients included, 30.5% started dialysis in emergency.

At baseline, ES patients were more comorbid than PS patients :
+ =3 cardiovascular diseases : 19% vs 15.4% (p<0.001)
+ Respiratory disease : 16.2 % vs 12.2% (p<0.001)
+ Cancer : 13.3% vs 9.4% (p<0.001)

ES patients had less inpatients stays than PS patients in the year prior dialysis (median =

1vs 2 for PS patients, p<0.001).

pre-dialysis care guidelines (GPs and Nephrologists)

Legend : French pre-dialysis CKD care, Haute Aulorité de Santé

Emergency starl patients
n=2735

e et 15 o gt

But the average inpatient stay duration was longer (8.1 days vs 5.8 days for PS

patients, p<0.001).

The top most frequent diagnosis for inpatient stays were :

+ ES patients : congestive heart failure (15% of inpalient stays), preparatory

care for dialysis (8%), CKD (8%)

+ PS patients : preparatory care for dialysis (21%), congestive heart failure

(10.3%), CKD (9.9%)

During the year before dialysis, ES patients had less consultations with a nephrologist

(mean = 2.5 vs 4.5, p<0.001)
but had the same average number of consultations with a GP
(9.3vs 9.7, p = 0.064)

S rranra NERHROLOGIET
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DISCUSSION

When present, the majority of the pre-dialysis care with a nephrologist corresponded to the frequency
recommended at CKD stage 5, at least once per trimester. That suggests that patients followed were CKD 5

wasn

Nephrologist

Each radius is one patient cars rajeclory

The care trajectory with a GP was similar in its distribution between the 2 groups
of patients.

Only 12% of ES patients consulted a nephrologist at least once every 3 months
during the whole year prior dialysis vs 30% of PS patients.

CONCLUSION

Our study is the first to link care trajectory and
dialysis initiation with nation-wide health data.

and/or that nephrologists chose to see them at that frequency, independently of the patient's CKD stage,

The GFR value before dialysis initiation was unknown. Therefore, the consultation freguency that each patient
should have received, according to the national guidelines, was also unknown. However, in France, the mean
GFR at dialysis initiation was 10.2 mi/min in 20186, meaning that a patient could be CKD 5 for a long time

before the first dialysis.

Patients who saw a nephrologist at least once every 3 months might not needed to see a GP every manths
(45% of patients did not see a GP at least once every months of the last trimester before dialysis initiation).

Their medical need might have been covered by the nephrologist.

It showed that ES patients, more comorbid,
were less prepared for dialysis (i.e. hospital
preparatory care and nephrologist consultations)
than PS patients.

However, the care frajectory with a GP was
similar and call for subsequent investigation of
the nature of that follow-up, specifically the
biological monitoring and the referral.

Study carrried out with the support of Fondation Paul Bennetot, groupe MATMUT, Paris, France
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Etude du parcours de soins pré-dialyse des patients
insuffisants rénaux chroniques terminaux démarrant

la dialyse en urgence

Selon le registre REIN, 30% des patients nouveaux dialysés en 2017 avaient démarré la dialyse
en urgence [1].

Un démarrage en urgence se définit comme une 1ére dialyse réalisée dans les 24 heures aprés avis
d'un néphrologue en raison d'un risque vital pour le patient.

Un tel démarrage augmente les risques de morbidité et de mortalité et diminue la qualité de vie de
ces patients en ison avec un [2-4].

L'objectif était de comparer le parcours de soins pré-dialyse de ces patients avec celui des
patients ayant bénéficié d’'une 1ére dialyse programmeée et les recommandations de la Haute
Autorité de Santé (HAS).

METHODE

Tous les patients IRCT agés de 18 ans et plus ayant démarré la dialyse en 2015 en France, extraits
du registre REIN et appariés au Systéme National des Données de Santé (SNDS) ont été
inclus.

Les données étudiées et comparées entre les 2 groupes de patients comprenaient :

- Les caractéristiques initiales des patients au démarrage de la dialyse
+ Laconsommation de seins durant 'année précédant le démarrage de la dialyse:

1) Les séjours hospitaliers (z 24h), en excluant le séjour de 1ére dialyse

2) Les consultations avec les médecins généralistes et les néphrologues

Le nombre de consultations a été regroupé par trimestres et paré avec les ions de
la HAS [5].
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Parmi les 8964 patients inclus, 30,5% avaient démarré la dialyse en urgence
Au démarrage de la dialyse, les patients démarrant en urgence étaient plus
comorbides que les patients démarrant de maniére programmée :

+ 23 maladies cardiovasculaires : 19% vs 15,4% (p<0,001)

+ Maladie respiratoire chronique : 16,2% vs 12,2% (p<0,001)

+ Cancer : 13,3% vs 9,4% (p<0,001)

Les patients démarrant en urgence avaient été hospitalisés moins fréq 1t dans
I'année précédant le démarrage de la dialyse que les patients démarrant de maniére
programmée (médiane = 1 séjours vs 2 séjours, p<0,001)

Mais la durée moyenne de ces séjours était plus longue (8,1 jours vs 5.8 jours,
p<0,001)

Les diagnostics les plus fréquents de ces séjours étaient :
+ Démarrage en urgence : Insuffisance cardiaque (15% des séjours), soins
préparaloires a la dialyse (8%), IRG (8%)
+ Démarrage programmé : Soins préparatoires a la dialyse (21%),
Insuffisance cardiaque (10,3%), IRC (9.9%)
Au cours de I'année précédant la 1ére dialyse, les patients démarrant en urgence avaient
eu moins de avec un néphrologue (moyenne = 2,5 vs 4,5, p<0,001)

Mais avaient vu en moyenne le méme nombre de fois le médecin généraliste
(8.3 vs 9.7, p=0,064)

DISCUSSION

La majorité du suivi pré-dialyse réalisé par les néphrologues correspondait & un rythme recommandé au stade 5 de I'lRC, au moins 1 fois par trimestre. Cela suggére que les patients suivis étaient des
patients cliniquement au stade 5 de la maladie rénale et/ou que les néphrologues choisissaient de les suivre a ce rythme, indépendamment du stade clinique.

Le DFG avant le démarrage de la dialyse était inconnu. De fait, la fréquence de consultations dont les patients auraient di bénéficier, selon les recor

HAS, était é i

Cependant, le DFG moyen au démarrage de la dialyse en 2017 était de 10,2 ml/min, indiguant qu'un patient pouvait se trouver en stade 5 relativement longtemps avant de démarrer la dialyse [1].

Certains patients ayant vu un néphrologue au moins une fois tous les 3 mois n'avaient peut-étre pas besoin de voir le médecin généraliste, leurs besoins médicaux étant pris en charge par le néphrologue
(45% de patients n‘avaient pas vu de médecin généraliste au moins 1 fois tous les mois dans le dernier trimestre avant le démarrage de la dialyse).

W s

rcours de soin jard des recommandations d ivi de la HA!

[Médecins généralistes et néphrologues!

En dessous de
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ayact démarré la dishyse
on urgence aualond v e
irimesire durant Fannie
récédant s démarrage
daladishpn

Neéphrologue
La distribution des frégquences de suivi avec un médecin généraliste était similaire entre les 2
groupes.
Seul 12% des patients démarrant en urgence avaient vu un néphrologue au meins une fois tous

les 3 mois toute I'année précédant le démarrage de la dialyse vs 30% des patients démarrant de
maniére programmeée

ONCLUSIO

Cette étude est la premiére a étudier le démarrage de la dialyse a travers le
parcours de soins gréce a I'appariement du registre REIN et du SNDS.

Ses premiers résultats montrent que les patients démarrant en urgence étaient
plus comorbides et moins préparés a la dialyse (via les consultations
néphrologiques et les hospitalisations de soins préparatoires) que les patients
démarrant de maniére programmée.

La fréquence de suivi avec le médecin généraliste était cependant similaire et
appelle a compléter I'analyse avec la nature de ce suivi, en particulier le suivi
biologique et I'adressage.
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INTRODUCTION

Le recours a 'appariement de bases de données massives et a échelle individuelle est de plus en plus important, notamment en recherche en santé
[1-3]. Visant la transparence, des recommandations internationales récent invitent les chercheurs a décrire leurs méthodes d'appariement sur
lesquelles le nombre croissant d'études se basent [1].

En France, le registre du Réseau Epidémiologique et Information en Néphrologie (REIN) enregistre et suit tous les cas d'Insuffisance Rénale
Chronique Terminale traitée (IRCT). Depuis peu, il apparie ses données au Systeme MNational des Données de Santé (SNDS).
L'objectif était de présenter la méthode d’appariement utilisée.
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Le taux d'appariement tait plus élevé chez la population des greffés (95,6% vs. 85,8%). 1EIBT] 249(6,7)
310 (1,6%) paires n'étaient pas unigues et ont é1é départagées au hasard.

DISCUSSION CONCLUSION

Une méthode peu consommatrice en ressources (variables habituelles de registre et temps de calcul rapide) Dans un contexte de volonté de mutualisation des
et flexible selon le contexte des données a apparier. diverses sources de données en santé, le registre
REIN et I'Agence de biomédecine présente ici sa
méthode d'appariement au SNDS.

La validation de I'appariement reste limitée en I'absence de gold standard et au recours au dossier patient
[4]. Néanmoeins, la comparaison des caractéristiques appariés/non-appariés et la concordance indique une
premiére fiabilité de la méthode.

Malgré I'absence de validation par gold-standard,
Dans le contexte de linsuffisance rénale chronique, une plus grande difficulté a apparier les patients I'appariement a ouvert la voie & la réalisation de
dialysés peut se justifier par le flou que peut constituer le démarrage de la dialyse chronique (par exemple : nouvelles études aux perspectives élargies sur
épiscdeésla)igus non enregistrés par le registre REIN avant le démarrage « chronique » de la dialyse I'nsuffisance rénale chronique.
péritonéale
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INTRODUCTION

According to the REIN registry, in France in 2017, 30% of incident end-stage renal disease (ESRD) patients started dialysis in emergency [1].
Emergency dialysis start (ES) is associated with higher risks of morbidity and mortality as well as a lesser quality of life for patients [2-4].
The objectives were to 1) describe types of pre-dialysis care trajectories and 2) identify the factors associated with ES.

METHODS

“RENNES
(2]

Hospital stays related to dialysis preparation characteristics and care-trajectories variables
—

2 French nationwide databases: 1) Pre-dialysis care trajectories type
Clinical and healthcare consumption 8 key component of pre-dialysis care identification
g& = + Ambulatory care Multiple
> i Correspondence
o) i@ ' 1. Consultations with General practitioners (GP) Analysis
2. Consultations with nephrologists F=— *
- Hierarchical
3. Creatinine measurement
ml;“;;tg Hospital Clustering on
§ L] 0S| care g 2y
dalysk in Record Linkage Principal Component
2015 4. < 24 h Hospital stays (HCPC)
5. = 24 h Hospital stays related to nephrology
6. 2 24 h Hospital stays unrelated to nephrology 2) Identification of factors associated with ES
French National Health Data System '
(SN;] L 7. Number of days spent hospitalized Logistic regression models including patient's
8

[2 years before dialysis stari]

RESULTS

8856 patients included and divided into 6 s of pre-dialysis care trajectories

Clinical and healthcare factors associated with ES

(muitivariate logistic regression)

Type 1 Type 2 Type 3 Type 4 Type S Type 6
n=2299 (26%) n=2853 (32%) n=1830 (21%) n=1121 (13%) n=465 (5%) n=288 (3%)
ES rate (%) 33.5% 13.8% 39.3% 35.1% a8.4% 61.8% s
100%, -~ - . - - Women VS Men ot
General | \ H
e >275y.0.VS 18-44 y.0. o
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X axis = months before dialysis start ; Y axis = patients

Rates of ES ranged from 13.8% of patients in type 2 to 61.8% in type 6. Absence of nephrologist follow-up was associated

with ES
During the 2 years prior dialysis start, follow-up with the GP was present for a majority
of patients. Absence of GP follow-up was not
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CONCLUSION

First study to combine clinical and healthcare data to study the pre-dialysis care
trajectory of CKD patients.

The pre-dialysis care trajectories identified were heterogeneous and included varied ES
rates.

« CKD screening and referral to nephrologists are essential targets for CKD care
improvement and EDS reduction.

Emerging healthcare policies should strengthen the primary care screening of CKD and
improve coordination with nephrologists.

[1] Agence de la Biomédecine. Rapport Annuel REIN 2017 [2] Michel et al. 2018 [3] Mendelssohn et al. 2011 [4] Park et al. 2015
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Suivi minimal de la MRC avant épuration extra-rénale et en I’absence de complication ou de facteurs de progression rapide (Guide du

parcours de soins MRC — HAS 2012

Stades 1, 2 et 3A
(DFG' = 45)
MG au moins 1/an

Stade 3B Stade 4
(DFG" entre 30 et 44) (DFG! entre 15 et 29)
MG : au moins 1/6 mois MG au meins 1/3 mois MG au moins 1/mois
Néphrologue au moins 1/an Néphrologue au moins 1/6 mois Néphrologue au moins 1/3 mois
B |mplication du patient dans sa prise en charge : adoption mesures d'autosurveillance, de néphroprotection, sevrage tabagique, suivi des
mesures hygiéno-diététiques : activité physique, alimentation (apports energétiques, sel, apports protéiques, apports liquidiens)

B Marqueurs cliniques : poids (IMC), PA, diurése, signes de rétention hydro-sodée, de déshydratation extra-cellulaire, troubles mictionnels
¥ Traitements : efficacité (atteinte des objectifs), observance, tolérance, automédication
¥ Qualité de vie, humeur (dépression)

¥ Dépister les complications

¥ Dépister et prendre en charge les facteurs aggravants potentiellement réversibles

¥ Appliquer les mesures de protection du capital vasculaire

¥ Préparer IlEER, un an avant le début prévisible de 'EER?

Selon besoin : cardiologue, diabétologue, diététicien, infirmier, psychologue, tabacologue, soutien médico-social

Stade 5 avant EER
(DFG' < 15)
Suivi médical et frequence de consultation

Evaluation Clinique

Suivi complémentaire

Examens biologiques et fréquence

EAL?, Glycemie (chez non diabétique)

Ag Hbs (non vacciné) Ac antiHbs (vaccing) 4
Créatininémie

Albuminurie

Na+,Cl, K+, HCO3-, calcium, phosphore
Hémogramme avec compte réticulocytes
SFerritine sérique, fer sérique et transferrine (calcul
du coefficient de saturation de la transferrine)
Albuminémie

25-OH-vitD

Parathormone

Phosphatase alcaline
Urémie

- 1/3 ans
1/an 1/6 mois
1/an 1/6 mois

- tous les 6 a 12 mois
- tous les 6 a 12 mois
- tous les 6 a 12 mois

- 1/an
1/an, en I'absence de carence
- selon la concentration initiale et la
progression

1/an

1/an
tous les 3 a 6 mois
tous les 3 a 6 mois
tous les 3 a 6 mois
tous les 3 a 6 mois
tous les 3 a 6 mois

116 mois

1/6 mois

tous les 3 a 6 mois

1/an
tous les 1 a 3 mois
selon néphrologue
tous les 1 a 3 mois
tous les 1 a 3 mois
tous les 1 a 3 mois

1/6 mois
tous les 3 a 6 mois

tous les 1 a 3 mois
Tous les 1 a3 mois

' DFG en mi/min/1,73 m? 2 Lorsqu'un traitement de suppléance est envisagé “EAL exploration des anomalies lipidiques. ¢ Taux cible souhaité : Ac anti-Hbs > 10. °Conditions de prélévement : les
marqueurs du métabolisme du fer doivent étre prélevés a distance d'une inflammation aigué ; en cas de dosages répétés, il est préférable de les réaliser dans le méme laboratoire ; le fer sérique et

la transferrine doivent étre prélevés le matin a jeun.



Journées Marcel Simon 2019 — Analyse questionnaire (n=39 généralistes)
Raisons de non aisance avec la prise en charge de ’IRC

Le suivi néphrologique percu comme complexe (n=17)

Les MG décrivent d’abord la néphrologie comme « compliqué » et le rein un organe
« complexe ». Le suivi d’un patient IRC est alors per¢u comme difficile avec « beaucoup de

parametres a prendre en charge » et notamment le moment d’adressage au néphrologue.

Le caractere polypathologique de la patientele (n=7)

De pair avec cette complexité percue de la néphrologie, les MG mettent en avant le caractere
« polypathologique » de leur patientele et la « complexité des dossiers en général ». Les
traitements et médicaments deviennent une difficulté supplémentaire dans le suivi notamment

en raison de la potentielle néphrotoxicité.

Un manque global percu dans la pratique (n=10)

Au-dela de la néphrologie, certains MG reconnaissent des manques de « connaissances », d’
« habitude » et d’ « acquis » plus globaux dans leur pratique de prise en charge, jusqu’a méme

une « ignorance » et une « négligence ».

La collaboration avec le néphrologue qui peine (n=7)

Enfin pour certains MG, la collaboration avec le néphrologue peine dans la prise en charge.
Une partie semblent intérioriser ce manque et relatent « peu de relation » avec le néphrologue
ou « ne pensent pas appeler le néphrologue », d’autres, plus externalises pointent un « acces

difficile au néphrologue ».

Raisons de participation aux journées Marcel Simon

Volonté d’améliorer et de mettre a jour pratiques et connaissances de maniére générale (n=20)

\

La principale motivation a participer aux journées Marcel Simon provient d’un désir
d’« amélioration des pratiques » et de « réactualisation des connaissances » dans le but d’une

« meilleure prise en charge des patients ».

Volonté d’améliorer la pratique ciblée sur I’IRC (n=16)




De plus, les MG font part d’une motivation d’amélioration de leur pratique plus spécifique a
I’'IRC, en «refaisant le point sur les recommandations » et « avoir des conduites a tenir
claires », notamment « savoir quand adresser au néphrologue ». Cela dans le but d’« améliorer

le dépistage précoce » et « faciliter le travail du néphrologue ».

Désir de créer du lien avec les néphrologues (n=4)

Un petit nombre de MG déclaraient participer aux journées Marcel Simon dans 1’optique de
créer du lien avec les néphrologues, notamment pour « connaitre [’équipe de néphrologie » et

les « praticiens en poste ».

Qualité intrinseque des journées Marcel Simon (n=5)

Une autre raison mise en avant par certains MG, est la « qualité de la formation » et des journées

MS et de leur réputation, celles-ci étant devenues incontournables, « systématiques ».
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GUIDE ENTRETIEN PATIENT

V4_06/03/2020

Cible : patient atteint d’insuffisance rénale chronique ayant démarré la dialyse en urgence en 2019 en
Bretagne

Présentation du patient

Est-ce que vous pouvez vous présenter ?

- Quel age avez-vous ?

- Est-ce que vous étes marié ? Des enfants ?

- Qu’est-ce que vous faites/faisiez dans la vie ?
- Ou est-ce que vous habitez ? avec qui ?

- Des premiers signes au diagnostic de I’'IRC

Comment est-ce que vous en étes arrivé a la dialyse ? Qu’est-ce qui s’est passé ?

De quoi est-ce que vous souffrez ?

o Les premiers signes de I'IRC et leurs interprétations

1) Est-ce que vous pouvez me raconter comment vous avez su que vous étiez atteint d’insuffisance
rénale ?

- Quels ont été les premiers signes ?
- Comment se sont-ils manifestés dans votre quotidien ?
2) Ces premiers signes vous ont-ils alerté ? Etiez-vous inquiet ? Surpris ?

- Enavez-vous immédiatement parlé ? (entourage ? médecin ?)
o Quelles interprétations en avez-vous faits ? (qu’est-ce que vous en avez fait ?)
o Quelles interprétations de votre entourage ?
3) Al'époque, qu’est-ce que vous saviez de cette maladie ?

- D’autres personnes de votre entourage y avaient-elles été confrontées ?
4) Vers quels professionnels de santé avez-vous été orienté et par qui ?

- A cette étape, aviez-vous le sentiment d’avoir suffisamment d’informations sur la
maladie et ses incidences ?
o L’annonce du diagnostic

5) Est-ce que vous pouvez me raconter comment s’est déroulée I'annonce de votre insuffisance
rénale ?

- Quivous I'aannoncée ? A quelle date ?
o Avec quels termes ?
6) Comment est-ce que vous avez réagi a cette annonce ?

o Qu’est-ce que vous avez ressenti ?
o Etiez-vous inquiet ? surpris ? rassuré ? etc.
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o Vous étes-vous sentie entendu (dans vos remarques, angoisses, etc.) ?

o Etiez-vous accompagné ? par qui ?
7) Lors de cette annonce, comment est-ce que la suite par rapport a votre maladie vous a été
présentée ? Qu’est-ce que le médecin vous a dit ?

- Comment vous a-t-il présenté la maladie et ses conséquences ?
- A-t-il décliné les différentes étapes de la maladie ?
- Est-ce que vous vous souvenez de ce que I'on vous a expliqué par rapport aux
traitements de l'insuffisance rénale ?
o Estimez-vous avoir eu suffisamment d’informations a ce sujet ?
o Les explications données vous paraissent-elles claires ? Auriez-vous souhaité d’autres
types d’informations ? de quelles natures ?

8) Quelles étaient les questions que vous aviez a ce moment-la ?

- Est-ce que vous avez pu en discuter avec votre médecin ?

Non, pourqguoi selon vous ?

Avec un autre spécialiste ?

Est-ce qu’on vous a remis des documents, brochures ?

Vous étes-vous mis a chercher de I'information par vous-méme ? via quels supports ?

o O O O

- La prise en charge et le suivi de I'IRC avant la dialyse

o Suivi avec le médecin généraliste

9) Qu’est-ce que le médecin généraliste vous demandait de faire par rapport a votre insuffisance
rénale?

- Quels sont les examens que vous aviez a faire ?
- Les faisiez-vous ? Non, pour quelles raisons ?
- Est-ce que vous suiviez ce que les médecins vous disaient ?
o Non ou pas toujours, pour quelles raisons ?
10) Depuis le diagnostic et avant la dialyse, comment se déroulaient les consultations avec votre
médecin généraliste ?

- A quel rythme est-ce que vous vous rencontriez ? Toujours au méme rythme ?
- Comment est-ce que vous vous sentiez ? (accompagné ? écouté ?)
- Quelles sont pour vous les raisons qui ont fait que votre suivi par rapport a votre
insuffisance rénale n’a pas été aussi fréquent [/e cas échéant] ?
11) Est-ce que vous pourriez me décrire une consultation typique ou une particuliere pour vous ?

- Qu’est-ce que vous retenez de ces consultations ?
- Comment est-ce que vous les attendiez ?
- Qu’est-ce que vous espériez de ces consultations ?
12) Qu’est-ce que vous pensez globalement du suivi avec votre médecin généraliste ?

- Y-a-t-il des choses qui vous ont manqués ? que vous regrettez ? et inversement ?
o Suivi avec le néphrologue
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13) Est-ce que vous pouvez me raconter comment se déroulaient les consultations avec le
néphrologue ?

- Comment s’est déroulée la 1ere consultation ?
o C'était quand ? a-t-elle été longue a arriver ?
o Comment I'avez-vous rencontré ? qu’en avez-vous pensé ?
- Comment est-ce que vous attendiez ces consultations ?
- Qu’est-ce que vous espériez de ces consultations?
14) Avez-vous rencontré des difficultés particulieres pour le rencontrer ou avoir des rendez-vous ?

- Comment est-ce que vous vous rendiez aux consultations avec le néphrologue, par quel
moyen de transport ?
- Méme chose pour le médecin généraliste ?
15) Au cours de ces différentes consultations, quelles informations vous ont été données par rapport
a votre maladie et a la maniére de la soigner, de la gérer ?

- Qu’en pensez-vous ? Vous ont-elles été utiles ?

- Etaient-elles suffisantes ? adaptées ? personnalisées ?
16) Comment avez-vous discuté avec votre néphrologue par rapport a la suite de votre maladie et
au traitement de suppléance, greffe ou dialyse ?

- (Cétaitquand?
- Qu’est-ce que le médecin généraliste vous avait dit par rapport a ca ? quels arguments ?
- Pas discuté => selon vous, pourquoi ?

17) Qu’est-ce que vous pensez globalement du suivi avec votre néphrologue ?

- Y-a-t-il des choses qui vous ont manqués ? que vous regrettez ?
- Est-ce que cela vous convenait ?
o Autres professionnels

18) Avant I'IRC, aviez-vous d’autres difficultés de santé particuliéres ?

19) Avez-vous rencontré d’autres professionnels de santé au long de votre parcours, pour votre IR
ou autre ?

- Les professionnels de santé que vous avez rencontrés ont-ils toujours été les mémes ?

o Non, gu’est-ce qui a changé ?
20) Est-ce que vous pouvez me parler des différents traitements ou médicaments que vous aviez
avant de commencer la dialyse ? (Pour votre insuffisance rénale et/ou pour d’éventuelles autres
maladies ?)

- Vous pensez les avoir pris tels qu’indiqué par le néphrologue/MG ?
o Non, pourquoi ?
21) Avez-vous participé a un moment a des activités organisées pour apprendre a gérer une ou
plusieurs maladies ? (Programme d’éducation thérapeutique)

- Seul ou avec d’autres personnes ?
- Qu’est-ce que ces activités vous ont apporté ?
- Non, pour quelles raisons ?
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- Le processus d’entrée en dialyse

Comment se sont passées la premiere dialyse et les quelques semaines qui I'ont précédée ?

o La préparation a la dialyse

22) Avant de démarrer le traitement, qu’est-ce que signifiait pour vous la dialyse ?

- Comment est-ce que vous avez entendu parler de la dialyse pour la premiere fois ?

- (Cétaitquand?
23) Est-ce qu’on vous a préparé a la dialyse ? Pouvez me raconter comment s’est passée cette
préparation ?

- Comment vous I'avez vécu ?
Quelles difficultés ? Aviez-vous des craintes ?
- Comment est-ce que votre médecin généraliste a été impliqué ?
Est-ce que vous avez participé a des visites pré-dialyses, des réunions d’information ?
o Qu’en avez-vous pensé ?
Pas préparé, pourquoi ?
o Le démarrage de la dialyse en urgence

24) Pouvez-vous revenir sur votre hospitalisation et le démarrage de la dialyse, comment s’est
déroulée votre premiére séance de dialyse ?

- (Cétaitquand?ou?
- Comment est-ce vous avez vécu ce démarrage ?
o Comment I'avez-vous ressenti, physiqguement et moralement ? quel partage avec vos
proches ?

- Quelles sont les raisons qu’on vous a évoqué pour démarrer cette premiere dialyse ?

- Dans quel état étiez-vous ?
25) Avant cette premiére dialyse, a quand remontait votre derniére rencontre avec votre
néphrologue ? Avec votre médecin généraliste ?

- Le vécu et la gestion de I'IRC

Comment est-ce que vous avez vécu l'insuffisance rénale avant que ne débute la dialyse ?

o Le vécu de I'IRC et de ses conséguences

26) Avant la dialyse, qu’est-ce que l'insuffisance rénale a changé dans votre vie ?

- Au niveau professionnel, de votre travail ?
- Auniveau de la famille ?
- Auniveau personnel ?
o vos loisirs : avez-vous arrété des choses a cause de I'IRC ?
o Inversement, faites-vous aujourd’hui d’autres activités que vous ne faisiez pas ? Avec
qui ?
- Avez-vous changé vos habitudes alimentaires ? sportives ?
27) Lorsque vous aviez une question ou une difficulté par rapport a votre insuffisance rénale,
comment est-ce que vous vous y preniez ?
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28) Avez-vous fait partie ou faites-vous toujours partie d’une association de malades ou d’autres
groupes de soutien ?

- Est-ce que ce type d’association répond a vos attentes?
- Ou au contraire, avez-vous été dégu ? En quoi ?

o Perspectives
29) Comment se déroulent aujourd’hui vos séances de dialyse ?

- Comment est-ce que vous les vivez ?
- Ou-sont-elles réalisées ? a quel rythme ? que faltes-vous pendant ces séances ?
- Comment vous y rendez-vous ? avec qui ?
- A cette occasion, étes-vous toujours en lien avec les mémes professionnels ?
- Comment faites-vous lorsque vous partez en vacances ?
- Comment les vivez-vous aujourd’hui par rapport aux premieres fois ?
30) Comment envisagez-vous l’avenir ?

- Comment est-ce que la suite par rapport a votre maladie vous a-t-elle été présentée ?
Qu’est-ce qu’on vous a dit pour I'avenir ?

Combien de fois avez-vous vu le MG dans les 2 ans ?
Combien de fois avez-vous vu le Néphrologue I’année derniére ?

Combien de fois avez-vous été hospitalisé pour un probleme autre que les reins dans les 2 ans ?
pour un probléme aux reins ?

NOM MG
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Guide Entretien Néphrologue

V4_21/04/2020

Présentation générale du médecin et de son activité

Combien d’années d’exercice avez-vous ?
Qu’est-ce qui vous a amené a vous spécialiser en néphrologie ?

Ou est-ce que vous exercez ?
Est-ce que vous faites des consultations externes, des déplacements ?
o Combien par semaine et ol ?

Combien de patients est-ce que vous suivez par an, environ ?

- Quels sont leurs profils en termes de sexe, age, CSP ?
Quelles sont pour vous les spécificités de I'insuffisance rénale chronique ?

La HAS a sorti en 2012 des recommandations par rapport au parcours de soins du patient atteint
d’IRC, gu’est-ce qu’évoque pour vous ce « parcours de soins » ?

- La pratigue du néphrologue dans la prise en charge de I'IRC

o Lesuivi
1) Comment se déroule la premiére consultation avec le patient atteint d’IRC ?

- Comment vous est adressé le patient ?
o Parqui?
o Pour quelles raisons, motifs ? sous quel délai ?
- Quel est I'objectif de cette premiére consultation ?
- Comment est-ce que vous qualifiez le rapport qu’ont les patients vis-a-vis de leur maladie
lorsque vous les rencontrez pour la premiére fois ?
2) Pouvez-vous me raconter la trajectoire d’un de ces patients ? Comment vous a-t-il été adressé et
quel a été son parcours par exemple ?

- Quelles ont été ses difficultés ?
3) En quoi consiste le suivi de I'IRC a votre niveau ?

- Quels sont les messages que vous faites passer au patient ?
o Comment jugez-vous I'observance des patients ?
- Qu’est-ce qui est difficile par rapport au suivi de I'insuffisance rénale chronique ?
o Est-ce que vous observez des délais d’attentes importants avec les patients ? Pour
quelles raisons ?
4) Comment se déroule I’éducation thérapeutique (ET) du patient atteint d’IRC ?

- Pourvous, c’est quoi les objectifs de cette ET ?
- Dans quelle mesure y étes-vous impliqué ?
o Qu’est-ce que vous mettez en ceuvre ?
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o Comment est-ce que vous expliquez les choses au patient ?
o Avec quels autres professionnels ou acteurs ?
- Quels roles doit tenir le patient ?
- Comment est-ce que vous jugez I'adhésion des patients a cette ET ? Quels sont les obstacles
selon vous ?
5) Quelles sont les stratégies médicamenteuses que vous mettez en place dans le cadre de I'IRC? et
non médicamenteuses ?

- Pour quels objectifs ?

- Y-a-t-il certaines vigilances ?
6) Quels sont les facteurs de détérioration de I’état du patient ou de risque de complications
auxquels vous étes attentifs ?

o La pratique du co-suivi partagé

7) Les recommandations parlent d’un « co-suivi partagé » de I'IRC avec d’autres professionnels de
santé, dans votre pratique qu’est-ce que cela signifie concréetement ?

- Comment se réalisent ce « co-suivi partagé », ces partenariats ? Par quels moyens ?

- Quels sont les bénéfices pour le patient ?

- Quelles sont les difficultés que vous identifiez ?
8) Quel est selon-vous le role du médecin généraliste vis-a-vis d’'un malade rénal chronique avant le
stade terminal ?

9) Dans le cadre du suivi de I'IRC, comment se déroule en pratique la collaboration avec le médecin
généraliste ?

- Comment se réalise cette collaboration ? (Téléphone, messagerie...)

Avec combien de médecins généralistes est-ce que vous étes en contact, environ ?
Quelles sont les informations échangées ? celles que vous n’échangez pas ?

- Comment jugez-vous cette coopération ?

- L’état des connaissances et rapport aux recommandations de la HAS

o L'état des connaissances

10) Que pensez-vous des recommandations HAS de 2012 relatives aux parcours de soins de I'IRC ?

- Comment en avez-vous eu connaissance ?
- Quelle lecture en faites-vous ? Qu’est-ce qui retient votre attention ?
- Est-ce que vous avez des interrogations sur ces recommandations ? en quoi ces
recommandations vous paraissent adaptées ou au contraire inadaptées ?
11) Par quels moyens est-ce que vous restez a jour dans votre pratique professionnelle, en particulier
sur le suivi de I'IRC et le démarrage de la dialyse ?

o Le rapport aux recommandations

12) Plus généralement, que pensez-vous de I'ensemble des recommandations de bonnes pratiques
que vous recevez ?

- Comment est-ce que vous les recevez ?
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- Est-ce que vous étes en accord avec celles-ci ?
- Quelles sont pour vous leurs finalités ?

13) Quelle place occupent ces recommandations dans votre pratique professionnelle ?
- Comment est-ce que vous les utilisez ?

- Quelles sont les difficultés que vous rencontrez pour les mettre en ceuvre ?

- L’amorce de la dialyse : de I'IRCT au démarrage du traitement

14) Comment est prise la décision de démarrer la dialyse ?

- Pourvous, quels sont les éléments qui marquent la nécessité de démarrer le traitement ?
- Est-ce que vous avez des difficultés a décider du timing de démarrage ? Pourquoi ?
- Comment est impliqué le patient dans cette décision ?
- Comment est impliqué le médecin généraliste dans le processus ?
o Quelles sont les informations que vous lui transmettez ? qu’il vous transmet ?
o Par quels moyens ?
o Quels sont les autres professionnels impliqués ?
15) Qu’est-ce qui oriente votre choix pour un traitement par rapport a un autre ?

16) Comment est-ce que vous abordez avec le patient la nécessité de démarrer la dialyse ?

- Selon votre expérience, quelles sont les réactions des patients ? Que vous en disent-ils ?
- Quels sont les informations que vous transmettez au patient ? celles que vous ne lui
transmettez pas ?
- Quelles sont les précautions a prendre ?
- Quel(s) role(s) jouent les proches a ce moment ?
17) Qu’est-ce qu’y est mis concréetement en ceuvre pour préparer le patient a la dialyse ?

- Est-ce que vous organisez ou étes impliqué dans des « visites pré-dialyse » ? des « réunions
d’information » ? En quoi consistent-t-elles ?
o Quelle évaluation en faites-vous ?
o Non, pour quelles raisons ?
- Selon votre expérience, comment est-ce que les patients vivent cette étape de préparation ?
18) Comment faites-vous face a la réticence d’un patient a démarrer la dialyse ?

- Est-ce que cela arrive souvent ?
- Quels types de patients est-ce que cela concerne ?
- Selon vous, quelle(s) (sont) la (les) cause(s) de cette réticence ?
- Est-ce que vous vous souvenez de votre premier patient réticent a démarrer le traitement ?
Comment I'avez-vous géré ?
19) Qu’est-ce que signifie pour vous « démarrer la dialyse en urgence » ?

- Est-ce que c’est arrivé a certains de vos patients ?
- Comment est-ce que vous analysez ces démarrages en urgence ?
o Y-a-t-il des choses qui manquent selon vous dans le parcours de ces patients ?
20) Certains patients démarrent la dialyse en urgence sans étre connus au préalable d’un service de
néphrologie, quelle analyse en faites-vous ?

- Ousont les points d’amélioration selon vous ?
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Guide Entretien Médecin Généraliste

V4_24/04/2020

Présentation générale du médecin et de son activité

Depuis quand est-ce que vous exercez en médecine générale ?

- Depuis quand dans ce cabinet, dans ce secteur ?
- Cafait combien d’années d’exercice ?
Quel est le secteur géographique que vous couvrez ?

- Est-ce que vous faites des déplacements ?

A combien évalueriez-vous la part de suivi d’insuffisance rénale chronique (IRC) dans votre activité ?
Combien de patients par an ?

- Quels sont leurs profils, en termes de sexe, age, CSP ?
Pouvez-vous me raconter le parcours de soins d’un de ces patients ?

- Ses difficultés ?

La pratique du médecin généraliste

Le diagnostic

1) Comment se déroule le dépistage et le diagnostic de I'IRC ?

- Par quels moyens est-ce que vous dépistez I'IRC ?
o A quelle fréquence ?
- Quels sont les facteurs d’incertitude ou de complexité par rapport a ce dépistage ?
- Est-ce que vous éprouvez des difficultés a identifier les patients a risque d’insuffisance rénale
chronique ? Pourquoi ?
- Est-ce que vous pouvez me décrire une situation avec un patient « type » pour illustrer trés
concretement les étapes et outils du dépistage ?
- Sur quels éléments se basent votre diagnostic ?
o Qu’est-ce que vous pensez du débit de filtration glomérulaire, la clairance comme
indicateur ?
3) Comment évaluez-vous les besoins des patients vis-a-vis de I'IRC ?

- Quels facteurs de risque ou de complications est-ce que vous recherchez ?
4) Comment se déroule I'annonce du diagnostic de I'IRC au patient ?

- Quels sont les termes que vous utilisez pour poser ce diagnostic ?
- Quelles sont les précautions a prendre ? Les proches sont-ils associés a cette démarche ?
Le suivi

5) La consultation d’un patient IRC a-t-elle des particularités par rapport a d’autres patients suivis ?
En quoi ?

6) Une fois les troubles repérés et le diagnostic posé, quelles démarches allez-vous réaliser par la
suite ?
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- Est-ce que vous mettez en place un programme personnalisé de soins (PPS) ? Comment ?
o Quel est son bénéfice ?
- Quelles sont les informations que vous transmettez au patient ? Quelles sont celles que vous
ne lui transmettez pas ?
- Donnez-vous des conseils/fascicules d’informations/ adresses d’associations, etc. pour
orienter ces patients ?

7) Pour vous, quel est le réle du médecin généraliste dans le suivi de I'IRC ? Quelles sont ses missions
?

- Quels sont les différents examens que vous prescrivez ? a quelles fréquences ?
- Quelle est, en général, la fréquence de suivi de vos patients IRC, leur observance ?
o Ces patients ont-ils besoin d’un suivi spécifique ? en quoi ?
o Selon vous, quels sont les obstacles et les leviers d’'une bonne prise en charge ?

8) En quoi consiste selon vous I’éducation thérapeutique lorsque I’on parle de I'IRC ?

- Quels en sont ses objectifs ? quels réles doit tenir le patient ?
- Est-ce que vous y participez ? Quels sont les themes que vous abordez ?
- Dans votre pratique, est-ce que vous avez des difficultés a faire de I'’éducation thérapeutique
dans le cas de I'IRC ? pourquoi ?
9) Qu’est-ce que vous mettez en ceuvre en termes de traitement médicamenteux dans le cas de I'IRC
? Et non médicamenteux ?

- Pour quels objectifs ?

- Avez-vous certaines vigilances ? des contre-indications ? des effets secondaires ? lesquels ?
10) Lorsque linsuffisance rénale est d’origine diabétique, comment est-ce que votre pratique
change ?

11) Aujourd’hui, est-ce que vous vous sentez a I’aise avec cette pathologie ?

- Présente-t-elle des difficultés techniques ou médicales particulieres ?
- Vous sentez-vous suffisamment accompagné pour dispenser une prise en charge optimale
aux patients IRC ?
La collaboration dans le suivi

12) A quels moments, lors de quelles situations, est-ce que vous adressez un patient a un
néphrologue ?

Avec quels néphrologues travaillez-vous ?

o Vos rapports sont-ils réguliers ? épisodiques ?

o Comment se réalise ce partenariat ? (Téléphone, messagerie, etc.)

- Encas d’incertitude ou hésitation, pouvez-vous compter sur un de vos collegues

néphrologues en particulier ? cela vous est-il déja arrivé de lui demander conseil ?
- Est-ce que vous rencontrez des difficultés a adresser vos patients ? Pour quelles raisons ?
- Observez-vous un délai d’attente ?
o Pourquoi un tel délai selon vous ?

13) Comment se traduit dans la pratique la « collaboration » avec le néphrologue lorsqu’il s’agit du
suivi du patient ?

- Quel role avez-vous dans cette collaboration ?
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- Quelles sont les informations partagées ?
- Comment jugez-vous cette coopération ?
14) En cas de complications de l'insuffisance rénale chronique, quelle est votre démarche ?

L’état des connaissances et rapport aux recommandations de la HAS

L’état des connaissances

15) Durant vos études, avez-vous eu des interventions spécifiques sur I'IRC ?

- Quel type d’intervention ? Dans quel cadre et en quelle année ?
- De quelle nature étaient-elles (sur la pathologie ? I'annonce du diagnostic ?
I'accompagnement du patient...) ?
16) La HAS a sorti en 2012 des recommandations sur le parcours de soins des patients atteints d’IRC,
que pensez-vous de ces recommandations ?

- Comment en avez-vous eu connaissance ? par qui ? quel support de lecture ?
- Quelle lecture est-ce que vous en faites ?
- Est-ce que vous avez des interrogations sur ces recommandations ? en quoi ces
recommandations vous paraissent adaptées ou au contraire inadaptées ?
- Avez-vous d’autres sources de recommandations sur I'IRC ?
17) Comment vous tenez-vous informé de I’évolution des connaissances sur I'IRC ?

- Quels sont vos supports d’informations ?
- Endiscutez-vous avec certains de vos collégues ?
Le rapport aux recommandations

18) Plus généralement, que pensez-vous de I’ensemble des recommandations de bonnes pratiques
que vous recevez ?

- Comment est-ce que vous les recevez ?
- Est-ce que vous étes en accord avec celles-ci ?
- Quelles sont pour vous leurs finalités ?
19) Quelle place occupent ces recommandations dans votre pratique professionnelle ?

- Comment est-ce que vous les utilisez ?

- Quelles sont les difficultés que vous rencontrez pour les mettre en ceuvre ?

L’amorce de la dialyse : de I'IRCT au démarrage du traitement

20) Lorsque l'insuffisance rénale atteint le stade terminal, comment se décide la suite de la prise en
charge ?

- Etes-vous impliqué dans le choix du traitement de suppléance ? De quelle maniére ?

- Quel est le role du néphrologue a ce moment ?

- Comment se déroule la coopération avec le néphrologue lors de cette phase de la maladie ?
21) Que pensez-vous de la dialyse en tant que traitement ?

22) Comment est-ce que vous abordez le démarrage de la dialyse avec vos patients ?

- Quelles sont les informations que vous délivrez ?
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- De maniéere générale, quel est leur degré de connaissance a ce sujet ?
- Y-a-t-il de « bons » ou « difficiles » patients lorsqu’il s’agit d’aborder la dialyse ?
- Quels sont les réles des proches a ce niveau ?
23) Selon votre expérience et ressenti, comment les patients appréhendent-ils la dialyse ?

- Que vous en disent-ils ? qu’en disent leurs proches ?
24) Comment faites-vous face, si cela arrive, a la réticence d’un patient a démarrer la dialyse ?

- Est-ce que cela arrive souvent ? pour quels types de patients ?
- Selonvous, quelle(s) en est (sont) la (les) cause(s) ?
- Quels leviers d’actions pouvez-vous activer ?

25) Qu’est-ce que signifie pour vous, démarrer la dialyse en urgence ?

- Est-ce que c’est arrivé a certains de vos patients ? Comment est-ce que vous I'analysez ?
- Comment ¢a se passe dans ce type de situation ? pouvez-vous nous donner un exemple
concret ?
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RENNES 1

Etude des parcours de soins des insuffisants rénaux chroniques terminaux ayant démarré la dialyse en

urgence par une approche méthodologique mixte

Mots clés : Maladie rénale chronique, Parcours de soins,

Résumé : La maladie rénale chronique (MRC) est la
perte progressive, silencieuse et irréversible des reins. Au
stade terminal de la maladie, un traitement de suppléance
des reins est nécessaire : des séances de dialyse ou la
greffe. La période de transition vers la suppléance est
délicate et environ 30% des malades démarrent la dialyse
en urgence chaque année en France. Un tel démarrage
est délétere pour le malade et la suite de son parcours et
reste fréquent malgré I'existence d’un guide de parcours
de soins produit par la Haute Autorité de Santé. L’objectif
général était d’étudier les parcours de soins des malades
rénaux chroniques ayant démarré la dialyse en urgence
(DU) au moyen d’'une méthodologie mixte. Au sein d’un
volet quantitatif, un appariement entre le registre du
Réseau Epidémiologique et Information en Néphrologie
(REIN) et le Systéme National des Données de Santé
(SNDS) a permis d’inclure 8856 patients ayant démarré la
dialyse en 2015 en France et d’identifier 6 types de
parcours des 2 ans pré-dialyse sous I'angle de la

Méthodes mixtes, Organisation des soins

consommation de soins. Les taux de DU variaient de
13,8% a 61,8% entre les types. Les co-morbidités et le
moindre suivi néphrologique étaient des facteurs
associés au a plus grand risque de DU, mais pas le
moindre suivi avec un généraliste. Le volet qualitatif,
incluant 20 patients ayant démarré la dialyse en
urgence, 18 néphrologues et 12 généralistes, mettait en
évidence la dissonance entre la maladie diagnostiquée
et traitée par les médecins et celle percue par les
malades ainsi que la réticence de ces derniers face au
traitement par dialyse. Dans ce volet, 5 types de
trajectoires ont été décrites avec différents mécanismes
de fagonnement aboutissant au DU. Enfin, nous mettons
en évidence [Iimportance des dynamiques de
collaboration entre généralistes et néphrologues dans le
faconnement des parcours.

L’intégration des résultats des deux volets d’étude a
permis l'identification d’'implications pour les politiques
de santé et de nouvelles perspectives de recherche.

The care trajectories of patients with End-Stage Kidney Disease (ESKD) who started dialysis in emergency: a

mixed methods study

Keywords : Chronic Kidney Disease, Care trajectories, Mixed Methods, Healthcare organization

Abstract: Chronic Kidney disease (CKD) is the
progressive and silent loss of the kidneys. Once end-
stage reached, kidney replacement therapy is required:
dialysis or transplantation. The transition period is delicate
and about 30% of patients start dialysis in emergency
(EDS) each year in France. Such start is deleterious for
the rest of the patients’ trajectories and remains frequent
despite care management recommendations from
authorities. The objective was to study the care
trajectories of ESKD who started dialysis in emergency
through a mixed methodology. With a quantitative
component, a record linkage between the REIN registry
and the French National Healthcare Database (SNDS)
allowed the inclusion of 8856 patients who started dialysis
in 2015 in France and the identification of six 2-years pre-
dialysis care trajectories based on healthcare
consumption. EDS rates varied between 13.8% and
61.8%.

Comorbidities and lesser nephrological care were
associated with increased EDS risk, conversely to follow-
up with a general practitioner (GP). The qualitative
component included 20 patients with EDS, 18
nephrologists and 12 GPs. It highlighted the gap between
practitioners’ disease and patients’ illness as well as their
reluctance towards dialysis. Five types of trajectories were
described including different mechanisms explaining
EDS. Lastly, we highlighted the importance of the
dynamics of collaboration between GPs and
nephrologists in the CKD care trajectories shaping
process.

Integration of results brought by the two components
allowed the identification of implications on healthcare
policies as well as new research perspectives.



