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> EDITORIAL // Editorial

MIEUX COMPRENDRE LES DETERMINANTS DE LAIQUALITI'E DE VIE POUR AMEL!ORER )
LA PRISE EN CHARGE GLOBALE DES MALADES RENAUX CHRONIQUES DIALYSES OU GREFFES

// ABETTER UNDERSTANDING OF DETERMINANTS ON THE QUALITY OF LIFE TO IMPROVE THE OVERALL
HEALTHCARE MANAGEMENT OF PATIENTS WITH CHRONIC KIDNEY DISEASE OR KIDNEY TRANSPLANT RECIPIENTS

Philippe Rieu' & Christian Jacquelinet?

"CHU de Reims ; Président du Conseil scientifique du Réseau épidémiologie et information en néphrologie (REIN), France

2 Agence de la biomédecine, Saint-Denis La Plaine, France

Le démarrage d’un traitement de suppléance marque
une étape importante et douloureuse dans la vie d’'une
personne atteinte d’'une maladie rénale chronique. Le
fardeau li¢ aux comorbidités ou handicaps éventuelle-
ment préexistants, aux mesures (notamment diété-
tiques) visant a ralentir la progression de la maladie,
et a ses conséquences physiques et psychiques va
s’alourdir des contraintes liées aux traitements de
suppléance, a la perte d’autonomie et a un recours
tres frequent au systéme de soins.

Apres le déemarrage du traitement de suppléance,
le plus souvent en hémodialyse, les contraintes,
désagréments et effets secondaires seront tres diffé-
rents selon les modalités de traitement : greffe rénale,
dialyse péritonéale, hémodialyse autonome, en centre
ou en unité médicalisée.

La greffe rénale réalise une suppléance continue et
compléte de la fonction rénale. Elle offre une espé-
rance de vie importante, voisine pendant les cing
premiéres années post-greffe de celle de la popula-
tion générale de méme age et de méme sexe’. La
greffe bouleverse I'image du corps et a forcément
un impact psychique, que le greffon provienne d’un
donneur décédé ou d’un donneur vivant. Elle impose
une intervention chirurgicale initiale et un traitement
immunosuppresseur au long cours, avec des effets
secondaires devant étre pris en charge. Elle néces-
site une bonne observance des traitements, des
consultations et des bilans biologiques réguliers
pour la surveillance du traitement immunosuppres-
seur, du fonctionnement du greffon, des épisodes
de rejet, d’éventuelles complications urologiques ou
vasculaires et des effets secondaires des traitements.

La dialyse quant a elle compense la fonction rénale
de maniéere incompléte et le plus souvent discontinue,
sous la forme de trois séances hebdomadaires pour
I’hémodialyse. Elle offre une espérance de vie plus
limitée, inférieure a celle de la population générale .
Elle nécessite la confection et la maintenance d’une
voie d’abord vasculaire pour I’hémodialyse, ou la
pose d’'un cathéter péritonéal pour la dialyse péri-
tonéale. Elle impose des traitements hormonaux
et métaboliques complémentaires ainsi que des
mesures diététiques. Le recours et la dépendance
au systeme de soins sont particulierement marqués,
et I'impact sur la vie sociale et sur I'autonomie du
patient est important.
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La situation est aussi bien différente selon qu’il s’agit
d’un enfant, d’'un adulte jeune atteint d’'une maladie
rénale primitive sans comorbidité ni handicap,
d’'un adulte plus agé atteint d’une maladie rénale,
secondaire par exemple a un diabéte avec plusieurs
comorbidités et handicaps, ou d’un patient tres age
pour lequel peut se poser aussi la question d’un traite-
ment conservateur. Les conséquences familiales,
sociales et professionnelles sont d’autant plus problé-
matiques que la mise en route du traitement survient
t6t dans la vie. Elles incitent, avec la différence d’effi-
cacité, a orienter les plus jeunes vers la greffe rénale
et les modalités de dialyse offrant le plus d’autonomie.

Dans ce contexte, on comprendra aisément le boule-
versement que représente la maladie rénale chro-
nique terminale. La prise en charge des malades,
qui s’appuie sur des traitements lourds, colteux et
complexes visant a gagner des années de vie, doit
étre globale et permettre d’en minimiser I'impact sur
leur qualité de vie.

La qualité de vie correspond a « la perception qu’a un
individu de sa place dans I'existence, dans le contexte
de la culture et du systeme de valeurs dans lequel il
vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses
normes et ses inquiétudes » 2. La mesure de la qualité
de vie est réalisable au moyen d’indicateurs agrégés,
construits a partir des réponses des malades a des
auto-questionnaires standardisés et préalablement
validés. Ces indicateurs permettent d’évaluer le reten-
tissement de la maladie sur la vie quotidienne, au-dela
du seul point de vue des professionnels.

L'amélioration de la qualité de vie des patients atteints
de maladie rénale chronique représente un enjeu
majeur. Elle a fait partie des objectifs de la loi de santé
publique de 200432 et un plan spécifique Qualité de
vie des maladies chroniques avait été élaboré pour la
période 2007-2011 “.

La maladie rénale chronique terminale est la seule
pathologie a avoir fait I'objet de deux enquétes trans-
versales de qualité de vie, 'une (Quavi-REIN 2005-
2007) en 2005 pour la dialyse et 2007 pour la greffe s,
I'autre (Quavi-REIN 2011) qui a porté simultanément
sur la greffe et la dialyse. Cette derniere a inclus, par
rapport a 'enquéte précédente, des régions supplé-
mentaires, permettant a la fois d’élargir la portée des
résultats et de faire un point de comparaison pour
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les régions communes aux deux. Elle s’est enrichie
de volets concernant I'’éducation thérapeutique d’une
part et les ressources, I'insertion sociale et profes-
sionnelle des malades d’autre part. Le registre du
Réseau épidémiologie et information en néphrologie
(REIN) a servi de base d’échantillonnage.

Quavi-REIN 2011 a porté sur 1 251 patients dialysés
et 1 658 patients transplantés. Elle confirme que les
scores de qualité de vie sont plus élevés chez les
greffés que chez les dialysés et qu’ils se rapprochent
de ceux de la population générale. Elle montre de
plus, apres ajustement sur I'age, le sexe et le nombre
de comorbidités, que les dialysés inscrits sur liste
d’attente ont une meilleure qualité de vie que les
dialysés non inscrits, et que les greffés préemptifs ont
une meilleure qualité de vie que les malades greffés
apres avoir été dialysés. Lorsqu’elle est réalisable, la
greffe rénale offre une meilleure qualité de vie, a 4ges
et comorbidités associées comparables, du fait d’'une
augmentation des capacités physiques, de moindres
limitations des activités et d’une amélioration des
relations sociales. Pour les régions ayant contribué
aux deux enquétes, on observe une légere dégra-
dation de la qualité de vie entre 2005-2007 et 2011.
Cette baisse, bien que statistiquement significative,
est probablement trop faible pour étre cliniquement
signifiante.

Lévolution récente de I'épidémiologie de linsuffi-
sance rénale terminale laisse supposer que ces
résultats sont encore valides et généralisables a la
France métropolitaine. Laugmentation importante
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du nombre de personnes porteuses d’un greffon rénal
fonctionnel entre 2007 et 2011 montre que le plan
greffe a contribué a améliorer globalement le niveau
de qualité de vie des personnes en insuffisance rénale
terminale. B
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> ARTICLE // Article

EVOLUTION DE L’EPIDEMIOLOGIE DE L'INSUFFISANCE RENALE CHRONIQUE TERMINALE
TRAITEE PAR DIALYSE OU GREFFE RENALE EN FRANCE ENTRE 2007 ET 2012

// TRENDS OF END STAGE RENAL FAILURE EPIDEMIOLOGY TREATED BY DIALYSIS OR KIDNEY TRANSPLANTATION
IN FRANCE BETWEEN 2007 AND 2012

Christian Jacquelinet (christian.jacquelinet@biomedecine.fr), Mathilde Lassalle, Cécile Couchoud

Agence de la biomédecine, Saint-Denis La Plaine, France

Soumis le 26.08.2014 // Date of submission: 08.26.2014

Résumé // Abstract

Lincidence de l'insuffisance rénale chronique terminale traitée (IRTT) semble se stabiliser depuis 2007.
Néanmoins, chaque année dans notre pays, prés de 10 000 personnes démarrent un traitement de
suppléance, essentiellement par dialyse. Malgré 'augmentation du préléevement, moins de 3 000 personnes
bénéficient chaque année d’une greffe rénale, essentiellement parmi les 41 000 malades en dialyse.

En I'absence de modification majeure de l'incidence de I'IRTT, de la distribution des déterminants de la qualité
de vie dans la cohorte des malades en traitement de suppléance et des pratiques de soins, les résultats de
I’enquéte de qualité de vie Quavi-REIN 2011 peuvent étre considérés comme toujours d’actualité et extrapolables
a 'ensemble de la France métropolitaine. A qualité de vie inchangée pour la dialyse et la greffe rénale, I'aug-
mentation du nombre de malades porteurs d’un greffon rénal fonctionnel contribue a augmenter la qualité de
vie de I'ensemble.

The incidence of treated end-stage renal disease (ESRD) appears to have stabilized since 2007. Nevertheless,
nearly 10,000 patients start each year a replacement therapy, mainly by dialysis. Despite increasing organ procure-
ment, less than 3,000 patients benefit each year from kidney transplant, mainly among the 41,000 prevalent
dialysis patients.

In the absence of major changes regarding incidence, distribution of quality of life related factors in the cohort
of ESRD treated patients and healthcare practices, results concerning quality of life from the 2011 QUAVI-REIN
survey can still be considered up to date and extrapolated to the whole of metropolitan France. In the absence of
significant changes in dialysis or transplant related quality of life, the increase in the number of patients living with
a functioning kidney transplant helped improve the overall quality of life for the entire ESRD patients community.

Mots-clés : Insuffisance rénale chronique terminale, Dialyse, Transplantation rénale, Epidémiologie, France
// Keywords: End stage renal disease, Dialysis, Kidney transplantation, Epidemiology, France

les 18 régions métropolitaines pour lesquelles on dispose
de données exhaustives depuis 2007 : Auvergne,
Basse-Normandie, Bourgogne, Bretagne, Champagne-
Ardenne, Centre, Corse, Haute-Normandie, ile-de-

Introduction

Les données épidémiologiques présentées ici
proviennent du registre du Réseau épidémiologie

et information en néphrologie (REIN), qui réalise
(1) 'enregistrement continu et exhaustif de chaque
démarrage d’un traitement de suppléance par dialyse
ou greffe rénale pour les patients souffrant d’une
maladie rénale chronique (MRC) et (2) le suivi actif du
devenir de la cohorte par la déclaration d’un ensemble
d’événements (transferts vers un autre lieu de traite-
ment, changements de traitement, déces) et par un
suivi annuel systématique du devenir du malade et
de ses comorbidités 2.

Les tendances évolutives des grands indicateurs
épidémiologiques de l'insuffisance rénale chronique
terminale traitée (IRTT) entre 2007 et 2011 permettent
de replacer dans leur contexte les résultats des
enquétes de qualité de vie présentés dans ce numéro
du BEH?®. Ces tendances ont été mesurées sur
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France, Languedoc-Roussillon, Limousin, Lorraine,
Midi-Pyrénées, Nord-Pas-de-Calais, Picardie, Poitou-
Charentes, Provence-Alpes-Cote d’Azur et Rhéne-
Alpes, représentant 80% de la population frangaise.

Les données épidémiologiques les plus récentes
disponibles (2012) portent quant a elles sur 'ensemble
des 26 régions francaises’.

Stabilisation de I'incidence de 'IRTT
entre 2007 et 2011

Lincidence globale de I'|RTT, standardisée sur I'age et
le sexe, a augmenté de 5% entre 2007 et 2009, puis
a diminué de 2% entre 2009 et 2011 pour atteindre
148 personnes par millions d’habitants (pmh) (figure 1).
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La stabilisation de I'incidence, confirmée depuis,
concernait toutes les tranches d’age en dessous de
85 ans et aussi bien les personnes diabétiques que
non diabétiques 8. Un accroissement de la diffusion
des mesures ralentissant la progression de la MRC en
amont du stade terminal est une hypothése plausible,
mais non vérifiable a partir du registre, pour expli-
quer cette stabilisation. Il en va de méme pour un
éventuel recours plus fréquent a des soins conserva-
teurs palliatifs, une sélection plus stricte des malades
susceptibles de bénéficier de la dialyse, ou I'impact
éventuel, en France, des recommandations récentes
privilégiant un démarrage plus tardif de la dialyse®.
Les changements de méthode de calcul du débit de
filtration glomérulaire estimé (DFGe), antérieurs a la
période étudiée, ou la valeur recommandée pour la
fonction rénale résiduelle au démarrage de la dialyse
sont davantage susceptibles d’influencer I’épidémio-
logie de la MRC que le démarrage de la dialyse lui-
méme, qui s’appuie sur la situation clinique et pas
uniquement sur la biologie.

Le nombre de nouveaux patients, et donc la charge
en soins, a continué d’augmenter jusqu’en 2010
(figure 1). Chez les patients diabétiques, la part
d’augmentation non expliquée par I’évolution démo-
graphique restait prépondérante (figure 2a). Un tel
constat laisse supposer qu’il existe encore des varia-
tions dans I’épidémiologie et/ou dans les pratiques de
prise en charge des patients diabétiques insuffisants
rénaux en amont du stade terminal . Chez les non
diabétiques, I'augmentation du nombre de patients
démarrant un traitement de suppléance était essen-
tiellement due a la mécanique démographique et au
vieillissement de la population (figure 2b).

Figure 1

Sur la période 2007-2011, les caractéristiques des
malades incidents et leurs conditions de prise en
charge initiale n’ont pas changé de maniere impor-
tante. Le pourcentage de personnes agées et la
fréquence des comorbidités a I'initiation de la dialyse
se sont globalement stabilisés ou ont peu augmenté ;
'augmentation la plus marquée a concerné les patients
obéses (indice de masse corporelle — IMC=30 kg/m?),
qui constituaient une part croissante des malades
arrivant en dialyse (tableau 1). Le DFGe médian est
resté stable ou a Iégérement augmente, avec une
baisse lente du pourcentage de patients démarrant
a moins de 5 ml/min/1,73m?2. Alors que le pourcen-
tage de patients démarrant la dialyse en urgence est
resté relativement stable, celui de patients débutant
avec un cathéter a continué d’augmenter plus nette-
ment. Le démarrage en dialyse péritonéale a diminué
(tableau 2). Le pourcentage de patients ayant un taux
d’hémoglobine (Hb) a moins de 10 g/dl a augmenté, de
pair avec une baisse de I'utilisation des agents stimu-
lants de I'érythropoiése (ASE) avant la dialyse "2,

Augmentation de la prévalence de 'IRTT
et du nombre de porteurs d’un greffon
rénal entre 2007 et 2011

Entre 2007 et 2011, la prévalence standardisée de
PIRTT a augmenté de 3%, passant de 973 a1 081 pmh
(figure 3). Pour les 18 régions considérées, le nombre
de patients porteurs d’un greffon rénal fonctionnel a
progressé de 916 par an, du fait de 'augmentation
du nombre annuel de greffes rénales. Dans le méme
temps, le nombre de malades en dialyse a progressé
de 655 par an. Plus de la moitié des patients étaient

Incidence de P'insuffisance rénale chronique terminale traitée par dialyse ou greffe rénale préemptive entre 2007 et 2011

dans 18 régions de France métropolitaine (80% de la population)
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Figure 2

Evolution du nombre de cas incidents d’IRTT de 2007 a 2011 dans 18 régions de France métropolitaine chez les patients
diabétiques (2a) et les non diabétiques (2h)
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traités en centre lourd, avec une augmentation de I'hé- Au 31 décembre 2007 on dénombrait, dans les
modialyse en unité de dialyse médicalisée aux dépens 18 régions métropolitaines étudiées, 49 589 malades
principalement de I’hémodialyse autonome et, a un en traitement de suppléance, dont 57% en dialyse
moindre degré, de ’'hémodialyse en centre lourd ™. (age médian : 69,8 ans) et 43% porteurs d’un greffon
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Tableau 1

Evolution des caractéristiques des patients ayant démarré la dialyse en France, entre 2007 et 2011

% de patients avec :

Age=75 ans 38,0 35,5
Diabéte 38,1 39,1
IMC=30 kg/m? 17,8 18,8
Insuffisance coronarienne 24,8 24,7
Insuffisance cardiaque 26,7 27,2
Artérite des membres inférieurs 20,4 19,8

Accident vasculaire cérébral ou

Accident ischémique transitoire e [

Insuffisance respiratoire 10,8 11,2

Cancer 10,2 10,2

Marche non autonome 20,2 18,9
Médiane

Age (années) 71,0 71,0

IMC (kg/m?) 247 25,0

—

39,3 40,7 40,5 +0,7
405 40,4 40,4 +0,6
20,6 21,0 22,7 +1,2
25,7 25,0 25,1 +0;1
273 27,4 26,1 -0;1
21,3 20,7 19,9 0,0
10,4 10,3 10,1 +0;1
12,3 13,5 14,2 +0,9
10,9 107 1,4 +0,3
19,6 19,1 19,9 0,0
70,8 717 711 +0,1
25,0 25,2 25,3 +0/1

* Pente de droite de régression linéaire.

rénal fonctionnel (dge médian : 53,5 ans). La préva-
lence en métropole, standardisée sur I'dge et le
sexe, était estimée a 561 pmh pour la dialyse et a
412 pour la greffe rénale, soit une prévalence globale
de 973 pmh, avec des variations régionales allant de
782 (Auvergne) a 1 251 pmh (ile-de-France). Ces
variations concernaient autant la dialyse que la greffe
rénale, pour laquelle elles allaient de 347 (Auvergne,
Nord-Pas-de-Calais) a 630 pmh (lle-de-France). Le
pourcentage de greffés a partir d’'un donneur vivant
variait de 2,1% en Bretagne & 10,3% en lle-de-France.

Au 31 décembre 2011, on dénombrait dans les 18 régions
57 447 personnes en traitement de suppléance, dont
55% en dialyse et 45% porteurs d’un greffon rénal
fonctionnel. La prévalence standardisée sur I'age et le
sexe était estimée a 596 pmh pour la dialyse et a 485
pour la greffe rénale, soit une prévalence globale de
1081 pmh en métropole, avec des variations régionales
allant de 844 (Auvergne) a 1 285 pmh (ile-de-France).
Pour la greffe rénale, ces variations allaient de 388
(Auvergne) a 605 pmh (ile-de-France), le pourcentage
de greffés a partir d’'un donneur vivant variant de 2,5%
en Bretagne a 12,3% en lle-de-France.

Lépidémiologie de 'IRTT en 2012

Les données les plus récentes du registre REIN
en 2012 concernent I'ensemble du territoire national .
Les indicateurs principaux en sont présentés figure 4.

Incidence

En 2012, l'incidence globale de I'IRTT s’établissait a
154 pmh (dialyse : 149 pmh ; greffe rénale préemp-
tive : 5 pmh). La moitié des cas incidents avait plus
de 70 ans. Les comorbidités associées étaient
fréquentes, en particulier le diabéte (42% des cas
incidents) et les comorbidités cardiovasculaires (56 %)
dont la fréquence augmentait avec I'age.

Vivre avec la dialyse ou la greffe rénale - Enquéte Quavi-REIN, 2011

La premiere modalité de traitement restait I’'hnémodia-
lyse en centre et I'on n‘observait pas de développe-
ment significatif de la dialyse autonome. La dialyse
avait été démarrée en urgence pour 33% des patients.
Le taux d’hémoglobine a linitiation était lié a la
fréquence du suivi néphrologique au stade préter-
minal : 8% des patients non suivis présentaient un
taux d’hémoglobine inférieur a 10 g/dl, contre 3%
parmi les patients suivis régulierement.

Greffe rénale

En 2012, 3 044 greffes rénales ont été réalisées
en France, dont 12% a partir d’un donneur vivant ;
338 (11%) étaient des greffes préemptives chez des
non dialysés, 8% étaient des retransplantations.
Les médianes d’attente variaient fortement d’une
région a l'autre (9-53 mois). Malgré 'augmentation
de l'activité de greffe, la pénurie en greffons s’est
aggravée : fin 2012, 9 000 personnes restaient en
attente d’un greffon. La part des retours en dialyse
apres perte de la fonction du greffon a continué d’aug-
menter et représentait 8,7% (n=973) des patients mis
en dialyse en 20127,

Pour étre greffe, il faut étre inscrit en liste d’attente.
Pour la cohorte des malades incidents entre 2002 et
20127, la probabilité d’étre inscrit pour la premiere
fois sur la liste d’attente d’'une greffe rénale était, tous
ages confondus, de 4,8% au démarrage de la dialyse
(malades inscrits en intention de greffe préemptive),
17% a 12 mois, 25% a 36 mois et 27% a 72 mois.
Cette probabilité était fortement liée a I'dge, au
diabete et a la région de résidence. Les personnes
de plus de 60 ans, quel que soit leur statut vis-a-
vis du diabéte, ont un acceés tres limité a la liste
d’attente. Chez les moins de 60 ans, la probabilité
d’étre inscrit était de 14% au démarrage de la dialyse,
48% a 12 mois, 66% a 36 mois et 70% a 72 mois
(durée médiane de dialyse : 13 mois). En présence
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Tableau 2

Evolution des circonstances du démarrage de la dialyse, France, 2007-2011

% de malades avec :

DFGe <5 ml/min/1,73 m? 12,8 12,4
Démarrage en urgence 294 28,2
Démarrage sur cathéter 477 47,2
Dialyse péritonéale 11,6 11,0
Taux d’hémoglobine <10 g/dl 39,3 40,1

Traitement par agents stimulants

de I'érythropoiése (ASE) 48,0 47,6

Hb<10 g/dl sans ASE 17,6 16,5

Hb=13 g/dl sous ASE 2,9 2,4
Médiane

DFGe (5 ml/min/1,73 m?) 8,3 8,5

Taux d’hémoglobine (g/dl) 10,4 10,4

—

11,4 11,1 10,8 -0,5
29,4 30,4 28,9 0,1
50,8 51,0 52,6 +1,4
10,9 10,5 9,9 -0,4
42,5 42,2 445 +1,3
51,6 49,4 45,9 -0,2
16,3 17,0 18,7 +0,3

1,8 2,0 1,6 -0,3
8,6 8,7 8,8 +0,1
10,2 10,2 10,1 -0,1

* Pente de droite de régression linéaire.

Figure 3

Evolution de la prévalence de PIRTT entre 2007 et 2011 dans 18 régions francaises selon la modalité de traitement

(dialyse ou greffe rénale)
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d’un diabéte de type 2, chez les patients de 40 a
59 ans, cette probabilité était beaucoup plus faible
(44%), méme a 72 mois.

Prévalence

Fin 2012, on dénombrait 73 491 malades en traite-
ment de suppléance, 56% en dialyse et 44% porteurs
d’un greffon rénal fonctionnel. La prévalence brute
globale de P'IRTT était de 1 127 pmh, 1,6 fois plus
élevée chez les hommes que chez les femmes. Trois
régions métropolitaines (TIe—de—France, Lorraine,
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Nord-Pas-de-Calais) et quatre régions d’outremer
(Guadeloupe, Guyane, Martinique et La Réunion)
avaient une prévalence globale significativement
plus élevée que le taux national. La part de la greffe
dans le total des patients prévalents variait, en métro-
pole, de 33% dans le Nord-Pas-de-Calais a 53% en
Pays-de-la-Loire, et de 18% a 28% dans les régions
d’outremer.

La prévalence standardisée sur I'age et le sexe était
de 42 pmh pour la dialyse péritonéale, de 587 pmh
pour I'hémodialyse et de 499 pmh pour la greffe,
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Figure 4

Les grands indicateurs de 'insuffisance rénale chronique terminale (IRTT) en 2012 en France

DV:11,7 %

=

13,4%

&
=
&

—
Maladie rénale chronique (MRC) pré-terminale

593

1,8%

MRC pré-terminale

7146

Taux
de mortalité

8,7%

Déces

‘ Déces
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avec de fortes variations d’une région a l'autre. La
technique de dialyse dominante restait ’'hémodialyse
(93,4%). |l existait de nettes disparités régionales
dans I'utilisation des différentes modalités d’hémodia-
lyse. Le recours a la dialyse péritonéale restait stable.

L’écart entre la dialyse et la greffe continuait de dimi-
nuer : sur la période 2008-2012, la pente d’évolution
de la prévalence standardisée de la greffe étant de
+4%, contre +2 % pour la dialyse.

Les personnes de plus de 65 ans constituaient 61%
des patients dialysés (dge médian des patients préva-
lents en dialyse : 70,4 ans). Tous ages confondus, les
comorbidités associées étaient fréquentes, notam-
ment le diabéte (38% des patients prévalents) et les
comorbidités cardiovasculaires (60% des patients
prévalents).

Survie et mortalité

Les données portent sur les patients en IRTT ayant
débuté un traitement de suppléance entre 2002 et
20127, La probabilité de survie des nouveaux patients
a partir du premier jour du traitement de suppléance
était de 83% a 1 an, 73% a 2 ans, 64% a 3 ans, 51%
abans,41% a7 ans et 32% a 10 ans (médiane : 5 ans).

Vivre avec la dialyse ou la greffe rénale - Enquéte Quavi-REIN, 2011

L'age influence fortement la survie en dialyse. Pour les
patients démarrant la dialyse a moins de 65 ans, la
survie était supérieure a90% a1anetde 77% a5 ans
contre 77% a 1 an et 34% a 5 ans chez ceux qui
la démarraient a plus de 65 ans. La présence d’un
diabéte ou de comorbidités cardiovasculaires détério-
rait significativement la survie des patients.

On note une amélioration significative de 2,9% de la
survie a 2 ans entre les patients de la cohorte 2007-
2008 et ceux de la cohorte 2009-2010. Les maladies
cardiovasculaires représentent 26% des causes de
déceés, devant les maladies infectieuses (12%) et
les cancers (10%). Lespérance de vie des patients
dépend fortement de leur traitement de suppléance.
Ainsi, un patient greffé 4gé de 30 ans a une espérance
de vie moyenne de 41 ans, contre 23 ans pour un
patient dialysé du méme age.

Les patients greffés ont globalement un taux de
mortalité trés inférieur a ceux des patients en dialyse,
cela étant lié autant a la greffe qu’a la sélection des
patients (biais d’indication). Ainsi, entre 60 et 69 ans,
132 pour 1 000 patients dialysés sont décédés dans
I'lannée en 2012, contre 27 pour 1 000 porteurs d’un
greffon rénal fonctionnel du méme age.
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Conclusion

La greffe rénale étant le traitement le plus efficient
en termes de survie *", de qualité de vie®>'®'" et de
co(t®'® pour les patients qui peuvent en bénéficier,
I’'amélioration et I'accélération de I'accés a la liste
d’attente (17% d’inscrits a 1 an)2°2' et de I'accés a
la greffe elle-méme??, dans un contexte de pénurie,
représentent deux enjeux importants et d’actualité.

Aux variations régionales importantes qui existent
pour I'acces a la liste d’attente 2° et a I’histoire cumulée
du prélévement et de la greffe rénale, s’ajoutent des
variations notables sur le recours aux différentes
modalités de dialyse. Un autre enjeu majeur pour
la néphrologie est de pouvoir optimiser la prise en
charge de la MRC en amont du stade terminal %.

Compte tenu des régions qui ont été incluses, les
résultats de I'’enquéte Quavi-REIN 20113-¢ sont
raisonnablement extrapolables a I’'ensemble de la
France métropolitaine. En revanche, la situation
particuliere des régions d’outremer, sur le plan de
I’épidémiologie et de l'offre de soins, incite a la
prudence. Du fait du différentiel de qualité de vie
important en faveur de la greffe, 'augmentation de
I’'activité de greffe rénale et de I'effectif de la cohorte
des porteurs d’un greffon rénal fonctionnel contribue,
a qualité de vie inchangée pour la greffe et pour la
dialyse, a augmenter la qualité de vie de 'ensemble.
En I'absence de modification majeure de l'incidence
de 'IRTT, de la distribution des déterminants de la
qualité de vie dans la cohorte des malades en traite-
ment de suppléance et des pratiques de soins, les
résultats de cette enquéte peuvent étre considéres
comme étant toujours d’actualité. ®
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Quavi-REIN, Volet dialyse & greffe 2011, est une
enquéte transversale menée aupres d’un échantillon
de patients adultes en insuffisance rénale chronique
terminale (IRCT) depuis au moins un an, au moyen
d’un questionnaire auto-administré utilisant des instru-
ments standardisés. Léchantillon était représentatif
des patients inclus, au moment de I'enquéte, dans
les systémes REIN () (Réseau épidémiologie et infor-
mation en néphrologie) pour les patients dialysés et
Cristal @ pour les patients greffés, dans les 21 régions
participant aux systémes en 2009 et pour lesquelles
I’exhaustivité du recueil était assurée (figure 1).

Lenquéte a été coordonnée par deux structures :
le service Epidémiologie et évaluation cliniques du
CHU de Nancy (EEC-Nancy) et le service de Santé
publique et d’information médicale de I’Hopital de la
Conception au CHU de Marseille (Spim-Marseille).
Elle associait I’Agence de la biomédecine (ABM) pour
le tirage au sort des patients et le contréle qualité des
données dans les bases REIN et Cristal.

M http://www.agence-biomedecine.fr/Le-programme-REIN
@ http://www.agence-biomedecine.fr/Cristal
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Echantillonnage

La population source était I'ensemble des patients
résidant en France et répondant aux criteres d’éligi-
bilité suivants : étre agé de 18 ans et plus, dialysé
ou porteur d’un greffon rénal fonctionnel depuis au
moins un an et suivi dans I'une des 21 régions parti-
cipantes a REIN au moment de I'’enquéte (figure 1).
Au 31 décembre 2009, 26 820 personnes en dialyse
et 19 950 porteurs de greffon rénal fonctionnel enre-
gistrés dans les systemes REIN et Cristal répon-
daient a ces criteres d’éligibilité. Un échantillon de
6 061 personnes atteintes d'IRCT éligibles a été tiré au
sort en stratifiant sur la région et sur 'age. Chez toutes
les personnes dialysées et chez les greffés dont le
dernier suivi datait de plus de 18 mois, les critéres
d’éligibilité ont été vérifiés aupres des centres de suivi.

Données recueillies

Systémes REIN et Cristal

Les systémes REIN et Cristal recueillent en continu
des données sur les caractéristiques sociodémogra-
phigues et médicales des patients 2. Cependant, pour
les patients porteurs d’un greffon rénal fonctionnel
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Figure 1

Régions francaises ayant participé a I'’étude Quavi-REIN, Volet dialyse & greffe 2011
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Les 21 régions participant au regi§tre REIN en 2009 étaient : Alsace, Auvergne, Basse-Normandie, Bourgogne, Bretagne, Centre, Champagne
Ardenne, Corse, Haute-Normandie, lle-de-France, Languedoc-Roussillon, La Réunion, Limousin, Lorraine, Midi-Pyrénées, Nord-Pas de Calais, Pays
de Loire, Picardie, Poitou-Charentes, Provence-Alpes-Cote d’Azur, Rhone-Alpes.

NB. En bleu clair : les 8 premiéres régions participantes au registre REIN et ayant participé aux deux enquétes précédentes. En bleu foncé : les
13 nouvelles régions adhérentes au registre REIN entre 2003 et 2009. En hachuré : les régions Aquitaine et Franche-Comté qui venaient d’entrer dans
le REIN au moment de I'enquéte mais, I'exhaustivité du recueil n’y étant pas assurée, il a été décidé de ne pas les inclure dans les régions participantes
a cette enquéte.

(dans Cristal), le type de données recueillies est limité e données sociodémographigues : mois et année

par rapport a celles qu’il est important d’obtenir dans
une enquéte de qualité de vie. Dans la base REIN, les
données sont plus nombreuses, mais la précédente
enquéte 2005-2007 avait démontré la difficulté d’ob-
tenir une bonne synchronisation entre les données
recueillies dans I'enquéte transversale et les données
de suivi de REIN . Outre les données de qualité de vie,
il a donc été nécessaire de recueillir dans I'enquéte les
données sociodémographiques et médicales telles
que rapportées par les patients.

Auto-questionnaire patient

Présenté sous forme d’un cahier de 23 pages, il conte-
nait les thématiques suivantes a renseigner :
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de naissance, sexe, niveau d’études, forma-
tion initiale, situation familiale, impact éventuel
de la maladie sur un projet d’enfant ;

données médicales propres a |’état de santé :
traitement de suppléance, dialyse avant la

greffe le cas échéant ; si oui, durée, moda-
lité et lieu de dialyse. Spécifiquement chez
les porteurs de greffon rénal fonctionnel :
année de la greffe, épisodes de rejet, événe-
ments intercurrents, état de santé au moment
de l'enquéte, facteurs de risque (poids,
taille, tabagisme), présence de comorbidités
(et leur ancienneté par rapport a I'lRCT, pour
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le diabéte et I’hypertension en particulier),
traitements médicamenteux avec observance
et effets secondaires ;

e qualité de vie : évaluée par plusieurs outils qui
sont : 1/ un questionnaire générique, le Medical
Outcomes Survey Short-Form a 36 items
(MOS SF36)*°. Validé en langue frangaise®, il
comprend 36 items pouvant étre regroupés en
8 dimensions de qualité de vie et 2 scores résumeés,
I'un physique (PCS) et I'autre mental (MCS) ; 2/ un
questionnaire spécifique aux personnes en dialyse,
le Kidney Disease Quality of Life (KDQoL)"8,
constitué de 24 items répartis en 3 dimensions ;
3/ un questionnaire spécifique aux porteurs de
greffon rénal fonctionnel, le ReTransQoL ®, avec
49 items répartis en 5 dimensions ;

e activité physique : le niveau d’activité physique
lors des différentes phases de la maladie a
été évalué mais, en raison du nombre impor-
tant de données manquantes pour cette partie,
les résultats n’en sont pas présentés dans ce
numéro du BEH ;

e activités professionnelles et ressources, divisée
en trois sous-parties : évolution de l'activité
professionnelle au cours de la maladie, situation
vis-a-vis de I'emploi et ressources au moment
de 'enquéte ainsi que I'impact de la maladie sur
ces ressources. Cette partie a été développee
par I'association de patients Renaloo (résultats
non présentés dans ce numéro du BEH) ;

e informations recues et éducation thérapeutique,
notamment avec le Health Education Impact

Questionnaire (HeiQ) ® constitué de 40 ques-
tions définissant 9 dimensions. Cette enquéte a
été en partie le support de I'’étude de validation
de la version frangaise ' (résultats non présentés
dans ce numéro du BEH).

Mode de recueil des données

Le cahier de questionnaires, envoyé au domicile du
patient entre octobre 2011 et septembre 2012, était
accompagné d’une lettre d’information des investi-
gateurs, cosignée par la Fédération nationale d’aide
aux insuffisants rénaux (FNAIR) @ et Renaloo, et d’'une
enveloppe T. Une relance courrier a été effectuée a
tous les patients pour lesquels le cahier n’avait pas été
retourné rempli dans un délai d’'un mois.

La gestion des envois et des relances a été réalisée
via une base Access® développée par 'EEC-Nancy,
avec un acces restreint aux personnes travaillant sur
I’étude. Lanonymat des questionnaires a été préservé
par un numéro identifiant spécifique a I'étude, indé-
pendant de I'identifiant national des registres Cristal
et REIN. Les deux centres coordonnateurs ont géré
les envois et les relances, chacun pour les régions
qu’il avait en charge. Les patients ont retourné leur
questionnaire, complété ou non, dans I’enveloppe T

® http://www.fnair.asso.fr
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préalablement fournie, a I'EEC-Nancy, chargé de la
saisie des données.

Analyse statistique

Les analyses statistiques effectuées sont détaillées
dans chacun des articles de ce numéro 24,

Représentativité de I’échantillon - bilan
du recueil

Sur les 8 450 patients tirés au sort, 72% étaient
éligibles (n=6 061), parmi lesquels 1 251 personnes
dialysées et 1 658 porteurs de greffon rénal fonc-
tionnel ont répondu a I'enquéte, soit un taux de
participation global de 48% (figure 2).

Prés de 65% des personnes en dialyse et plus de
80% des porteurs de greffon rénal fonctionnel ont
été identifiés comme éligibles a partir des bases
d’échantillonnage REIN et Cristal de ’ABM ; le cahier
d’auto-questionnaires a pu leur étre envoyé a domi-
cile. La principale raison de non éligibilité pour les
deux échantillons était une adresse postale erronée,
voire inexistante dans les bases.

Les personnes dialysées non éligibles étaient plus
jeunes que les éligibles (67,0 + 17,5 vs. 69,7 = 15,1 ;
p<0,0001) et une répartition différente était observée
entre les régions de suivi (p<0,0001). En particulier,
la région lle-de-France a présenté plus de 73,4% de
patients non éligibles, du fait qu’il y a été difficile d’ob-
tenir et/ou de confirmer les adresses postales des
patients. La Champagne-Ardenne a présenté égale-
ment un taux élevé de patients non éligibles (64,8 %)
(patients décédés ou adresse postale erronée).

En ce qui concerne les porteurs de greffon rénal
fonctionnel, 80,1% des 3 735 greffés tirés au sort
dans la base Cristal étaient éligibles. Comme pour
les patients en dialyse, les patients greffés éligibles
étaient plus agés que les non éligibles (51,4 = 15,1
vs. 53,9 = 14,8 ans ; p=0,0002). Le statut définissant
I’éligibilite était également différent selon la région de
suivi, avec des régions comportant moins de 10%
de non éligibles (Picardie, Lorraine et Auvergne) et
d’autres présentant des taux de non éligibles de plus
de 25% (Languedoc-Roussillon, Provence-Alpes-
Cbte d’Azur).

Au total, 2 909 patients en IRCT ont été inclus (taux
de participation : 40,8% et 55,4% respectivement
pour les sujets dialysés et greffés). Ces taux diffé-
raient significativement selon la région de résidence :
ils allaient de 30,9% (Poitou-Charentes) a 50,7%
(Auvergne) pour les patients dialysés (p<0,0001),
et de 36,2% (La Réunion) a 69,8% (Alsace) pour
les patients greffés (différence non statistiquement
significative). Des disparités significatives ont égale-
ment été observées selon I'age du patient. De facon
proportionnelle, ce sont les patients dgés de 75 ans
et plus qui ont le plus particip€, quel que soit le traite-
ment de suppléance. Enfin, les patients ayant été
dialysés avant leur greffe ont davantage répondu que
les greffés préemptifs.
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Figure 2

Diagramme de flux des personnes en insuffisance rénale chronique terminale (IRCT) incluses dans I’étude Quavi-REIN,

Volet dialyse & greffe 2011, France
Dialyse

4716
patients dialysés

1 647 non éligibles dont :
- 1445 adresses erronées*
| -85 déces
"| - 66 greffes
- 1 perdu de vue
- 50 pour autres raisons

3 069 éligibles

1819
non répondants : ’
-1 752 sans motif connu |~
- 67 refus

4

1 251 répondants

Greffe

3735 greffés

743 non éligibles dont :
- 637 adresses erronées*
- 37 déces
- 37 retours en dialyse
- 16 secondes greffes
- 1 suivi hors région participante
- 15 pour autres raisons

A 4

2 992 éligibles

1334
non répondants :
-1 300 sans motif connu
- 34 refus

A 4

1 658 répondants

* Adresse non présente et/ou erronée dans REIN ou Cristal avec un retour a I'expéditeur.

L’odds ratio (OR) des répondants (vs. non répondants)
était plus élevé chez les greffés (OR=1,3 [1,1-1,4]), chez
les personnes agées de 45 a 75 ans (OR=1,2 [1,1-1,3]),
p<0,0001), chez les hommes (OR=1,1 [1,1-1,2]) et
chez les patients suivis dans les régions Auvergne
(OR=1,6 [1,1-2,2]), Lorraine (OR=1,4 [1,1-1,8]) et
Champagne-Ardenne (OR=1,4 [1,0-2,0]).

Discussion

Le principe général adopté pour I'’étude Quavi-
REIN est celui d’'une surveillance épidémiologique
réalisée a partir d’études transversales répétées. Il
ne s’agit pas d’une cohorte avec suivi longitudinal
des sujets, qui est le type d’approche privilégié de
la recherche car il permet notamment d’établir des
relations causales entre les phénomenes étudiés. Les
études transversales ne permettent pas d’apporter
d’éléments de preuve de niveau élevé sur les prin-
cipaux déterminants de la qualité de vie, méme si
elles peuvent dans une certaine mesure y contribuer,
avec toutes les limites interprétatives bien connues.
En revanche, la mesure transversale répétée permet
d’identifier les évolutions, au cours du temps, des
principales caractéristiques épidémiologiques et
populationnelles des patients vivant avec une IRCT
au moment de I'enquéte.

[l estimportant de noter que notre population d’étude
est exhaustive pour les régions intégrées dans le
registre REIN au 31 décembre 2009.
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Les étapes de veérification des criteres d’éligibilité et
d’inclusion des personnes ont demandé plus de travail
et de temps que prévu, et le statut de I'ensemble des
personnes n’a pas pu étre vérifié avant le démarrage
des envois des questionnaires. Les conséquences en
ont été les suivantes :

e unnombre important de personnes non éligibles,
variable selon les régions, la principale raison de
non éligibilité étant I'impossibilité d’obtenir une
adresse postale valide :

— avant I'envoi des cahiers : des problemes lies
a l'organisation des coordinations régionales
ont fait qu’il a été difficile, voire impossible pour
les attachés de recherche clinique (ARC) de
recueillir le statut sur I'éligibilité des patients en
dialyse. Ainsi, lors de la vérification des criteres
d’éligibilité, la personne était perdue de vue,
ou son adresse postale non disponible ou
non transmise par les centres (46% et 41,5%,
respectivement). En fle-de-France, notamment,
la population des greffés est effectivement un
peu particuliere, puisqu’une grande partie des
patients suivis dans cette région ne vit pas en
France métropolitaine. Leur suivi post-greffe
demande a ce qu’ils reviennent au moins
une fois par an dans le centre. Or, du fait de
I’éloignement géographique, ils ne reviennent
pas aussi souvent que prévu. La raison prin-
cipale de non éligibilité des patients greffés
était d’ailleurs qu’ils étaient perdus de vue
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par le centre (32%), suivis par une adresse
postale incompléte (24,6%). Un taux impor-
tant de non éligibilité en Champagne-Ardenne
a également été observé, sans explication. Une
analyse plus fine et poussée permettrait d’en
comprendre les tenants et les aboutissants.

— aprés envoi des cahiers : courrier revenu a
I’expéditeur avec la mention « n’habite pas a
I'adresse indiquée (NPAI) ». Critéere également
variable selon la région de résidence (3,5%
et 12,7%) pour les personnes en dialyse ou
porteuses de greffon rénal fonctionnel respecti-
vement. Lactualisation des données de la base
Cristal est variable selon les régions (notam-
ment pour ce qui concerne I'adresse postale) ;
la mise a jour du statut vital des personnes était
décalée : prés de 75 appels téléphoniques ou
renvois de questionnaire ont été adressés par
la poste ou la famille des destinataires pour
en déclarer le décés. Ayant une base d’échan-
tilonnage au 31 décembre 2009 et un envoi
des questionnaires réalisé en 2011, il était
attendu d’observer de tels décalages.

e parmi les questionnaires non retournés, il
n'a pas été possible de distinguer s’il s’agis-
sait d’un refus délibéré de la personne, qui ne
souhaitait pas répondre a I'enquéte, ou si elle
était non joignable (non distribution du courrier,
déménagement, déces). Le taux de retour a été
beaucoup plus faible qu’espéré : il n’a été que
de 43% (porteurs de greffon rénal fonctionnel)
et 57% (personnes en dialyse). Une des hypo-
théses avancée est la longueur du questionnaire
(23 pages, dont certaines trés chargées).

¢ |les données médicales recueillies dans le ques-
tionnaire ont été déclarées par les patients et
n’ont pu étre contrélées.

Ethique

Tous les supports individuels de recueil étaient anony-
misés. Lenquéte a regu un avis favorable du Comité
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I'autorisation de la Commission nationale de I'informa-
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Résumé // Abstract

Cet article présente les caractéristiques de I'état de santé des personnes adultes en insuffisance rénale chronique
terminale (IRCT), en dialyse ou porteuses d’un greffon fonctionnel depuis au moins un an en France.

Les informations reposent sur I'étude Quavi-REIN, enquéte nationale représentative auprés des personnes en
IRCT menée en 2011. Léchantillon était constitué de 1 251 personnes en dialyse et 1 658 personnes greffées.
L’age moyen des personnes a I'initiation du premier traitement de suppléance était de 63,9 ans pour les dialysés
et de 45,9 ans pour les greffés (p<0,0001). La durée du traitement de suppléance était en moyenne de 6 ans
[min: 1,5; max: 37,5] pour les personnes en dialyse et de 10 ans [1,5;39,8] pour les greffés. La durée moyenne
de dialyse avant la transplantation était de 2,6 ans. Les personnes en dialyse présentaient en moyenne plus
de comorbidités (2,6 comorbidités en sus de leur IRCT vs. 1,8 comorbidité ; p<0,0001). Les personnes dialy-
sées avaient davantage de difficultés a respecter leur traitement médicamenteux que les greffés (p=0,0038).
Cependant, 11% des greffés rapportaient avoir des difficultés a suivre leur traitement immunosuppresseur. Aucun
lien de causalité ne peut étre avancé, aussi des analyses longitudinales sont encouragées pour étudier I'impact
du type de traitement de suppléance sur différents criteres cliniques ou autres.

This article presents the characteristics of the health status of adults with end-stage renal disease (ESRD) on
dialysis or carries a functioning graft for at least one year in France. All data are based on the Quavi-REIN study,
a national representative survey among ESRD patients conducted in 2011. The sample included 1,251 patients
on dialysis and 1,658 patients with a functioning graft. The mean age of initiation of the first replacement therapy
was 63.9 years for dialysis patients and 45.9 years for transplanted patients (p<0.0001). The duration of renal
replacement therapy was on average 6 years [1.5;37.5] for people on dialysis and 10 years [1.5;39.8] for trans-
planted patients. The average duration of dialysis before transplantation was 2.6 years. Patients on dialysis had
on average more comorbidities than transplanted patients (2.6 comorbidities in addition to their ESRD vs. 1.8,
p<0.0001). Dialyzed patients had more difficulty in meeting their treatment with medication than transplanted
patients (p=0.0038). However, 11% of transplanted patients reported having difficulty following their immuno-
suppressive therapy. No causal link can be argued, as longitudinal analyzes are encouraged to study the impact
of the type of renal replacement therapy on various clinical or other criteria.

Mots-clés : Insuffisance rénale chronique terminale, Dialyse, Transplantation rénale, France
// Keywords: End-stage renal disease, Dialysis, Transplantation, France

Introduction la survie des patients de moins de 65 ans était supé-

rieure a 90% ; elle n’était plus que de 15%, chez

Au 31 décembre 2011, on dénombrait 70 700 personnes
en traitement de suppléance, dont 39 600 (56%) en
dialyse et 31 100 (44%) porteuses d’un greffon rénal
fonctionnel. La prévalence brute globale de I'insuffi-
sance rénale chronique terminale (IRCT) était de
1 091 par million d’habitants. Elle était 1,6 fois plus
élevée chez les hommes que chez les femmes. Lage
influence fortement la survie en dialyse. A un an,
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les plus de 85 ans aprés cing ans. La présence d’un
diabéte ou d’une ou plusieurs comorbidités cardiovas-
culaires détériorait également la survie des patients
de maniére significative '.

Les informations fournies par I’étude Quavi-REIN
compléetent les données médicales déja existantes four-
nies par les bases nationales REIN 2 et Cristal® puisque
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I’étude interroge les patients, entre autres, sur leur état
de santé en général, leurs conditions de vie, I'obser-
vance du traitement et les effets secondaires ressentis.

Lobjectif est de décrire les principales caractéris-
tiques sociodémographiques, médicales, de santé
et de prise en charge des patients adultes atteints
d’IRCT en dialyse ou porteur d’un greffon rénal fonc-
tionnel depuis au moins un an.

Matériel et méthodes

Une enquéte nationale représentative (Quavi-REIN,
Volet dialyse & greffe 2011) a été menée aupres de
patients adultes atteints d’IRCT, dans laquelle des
patients en dialyse ou greffés ont répondu a un auto-
questionnaire « patient » envoyé par voie postale a
leur domicile. La méthodologie générale de I'enquéte
est présentée, de maniére plus détaillée, dans 'article
de S. Briangon et coll., publié dans ce méme numéro“.

La majorité des données collectées sont issues des
réponses des patients. Cependant, certaines d’entre
elles, comme I'age, le sexe, la date d’initiation du
traitement de suppléance, les modalités du traitement
de suppléance (type de dialyse, greffe préemptive ou
non) ont été croisées avec les données des registres
nationaux REIN @ ou Cristal @.

Lindice de Groll (ou indice de comorbidités fonction-
nelles) est présenté comme un score, calculé en
additionnant le nombre de « oui » pour chacun des
18 diagnostics énoncés, variant de 0 (absence de
comorbidité) a 18 (patient présentant le nombre
maximum de comorbidités proposés)®. Les personnes
avaient également la possibilité de rapporter d’autres
comorbidités associées. Il a été décidé de les intégrer
afin de calculer un indice de Groll élargi.

Toutes les données sont présentées par leur
moyenne et écart-type quand elles sont de type
quantitatif, ou par effectif et pourcentage pour les
variables qualitatives, et ce, selon le type de traite-
ment de suppléance (greffe préemptive, greffe non
préemptive, personnes en dialyse inscrites sur liste
d’attente, personnes en dialyse non inscrites sur liste
d’attente). Des tests de comparaison ont été effec-
tués par des tests du Chi2 ou d’analyse de variance
selon la nature des variables. Les comparaisons ont
été ajustées sur I'age des patients. Les différences
étaient considérées comme statistiquement signifi-
catives quand p<0,05. Les analyses statistiques ont
été réalisées a 'aide du logiciel SAS 9.3® (SAS Inst.,
Cary, NC, Etats-Unis).

Résultats

Données sociodémographiques (tableau 1)

Léchantillon de patients en IRCT ayant répondu a
I’enquéte Quavi-REIN Volet dialyse & greffe 2011,

M http://www.agence-biomedecine.fr/Le-programme-REIN
@ http://www.agence-biomedecine.fr/Cristal
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est composé de 1 251 patients dialysés et de
1 658 patients greffés rénaux.

Au moment de I'étude (figure), les personnes en
dialyse étaient en moyenne significativement plus
agées que les personnes greffées (69,3 ans vs.
55,3 ans). Les dialysés non inscrits sur liste d’attente
étaient en moyenne de pres de 20 ans plus agés que
les dialysés inscrits sur liste d’attente, qui étaient
logiquement plus proches des greffés pour I’age. Les
greffés en préemptif (sans dialyse préalable) étaient
plus jeunes d’environ 6 ans en moyenne.

Prés de 63% des greffés rénaux vivaient en couple
au moment de I'étude contre 37,1% des dialysés.
De méme, la proportion de personnes vivant seules
était plus importante chez les dialysés que chez les
greffés. Le nombre de personnes vivant dans le foyer
de la personne interrogée était plus élevé chez les
greffés que chez les dialysés (2,4 vs. 2,1 ; p=0,0019).

Les niveaux d’études différaient significativement
entre patients greffés et dialysés : la proportion de
personnes ayant un niveau d’études primaire était
plus importante parmi les dialysés que parmi les
patients greffés. Le niveau d’études le plus élevé
était observé chez les greffés préemptifs, suivis des
greffés non préemptifs et des dialysés en liste d’at-
tente (niveaux quasi identiques) ; le niveau d’études
le plus faible concernait les dialysés non inscrits
en liste d’attente.

Etat de santé

Histoire de l'insuffisance rénale et données
médicales (tableau 2)

La majorité des personnes greffées avaient un greffon
issu d’un donneur cadavérique (92,7%) et environ
10% l'avaient recu en greffe préemptive. Parmi ceux
ayant vécu une période de dialyse avant la greffe,
la majorité étaient en hémodialyse dans un hépital
(83,7% des dialysés et 90,9% des greffés).

Parmi les personnes en dialyse, 14,6% étaient
inscrites sur liste d’attente de greffe au moment de
’enquéte.

Lage moyen des personnes a linitiation du
premier traitement de suppléance était de 63,9 ans
pour les dialysés et de 45,9 ans pour les greffés
(p<0,0001). Les personnes dialysées I'étaient en
moyenne depuis 6 ans [1,5;37,5] et les greffés avaient
une durée moyenne de transplantation de 10 ans
[1,5;39,8]. La durée moyenne de dialyse avant la
transplantation était de 2,6 ans chez les greffés non
préemptifs (figure).

La proportion de patients diabétiques était plus
importante chez les dialysés (27,7%) que chez les
greffés (14,7%). En revanche, prés de 79% des greffés
rapportaient une hypertension artérielle alors qu’elles
n’étaient que de 57,4% chez les dialysés. Enfin, les
personnes en dialyse présentaient en majorité un
indice de masse corporelle (IMC) supérieur a celui
des greffés.
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Tableau 1

Caractéristiques sociodémographiques des participants a I’étude Quavi-REIN, Volet dialyse & greffe 2011, France

Age au moment
de la mesure
de la QDV (ans)

Age au moment de la mesure de la QDV (ans)

[18-45]

[45-65]

[65-75]

756t +

Région de suivi

La Réunion
Tle-de-France
Champagne-Ardenne
Picardie
Haute-Normandie
Centre
Basse-Normandie
Bourgogne
Nord-Pas-de-Calais
Lorraine

Alsace
Pays-de-la-Loire
Bretagne
Poitou-Charentes
Midi-Pyrénées
Limousin
Rhone-Alpes
Auvergne
Languedoc-Roussillon

Provence-Alpes-Cote
d’Azur

Corse

Sexe

Homme

Femme

Niveau d’études
Primaire/college
Lycée

Etudes supérieures
<3 ans

Etudes supérieures
>3ans

Manquant

Impact de la maladie
sur la formation

2909

462
1150
601
696

47
420
72
81
72
97
58
47
162
160
91
142
180
61
107
59
396
83
195

372

1823
1086

1265
595

393

285
371
362

Situation familiale actuelle

Vivre seul(e)
Nombre

de personnes vivant
dans le foyer

681

2322

61,4

15,9
39,5
20,7
23,9

16

14,4
2,5
2,8
2,5
33
2
16
56
55
3,1
49
6,2
2,1
37
2

13,6
2,9
6,7

12,8
0,2

62,7
37,3

49,8
23,4

15,5

11,2

15,5

26,4

2,2

16

1,2

1501

316
766
299
120

15
264
50
4
27
46
37
21
58
91
45
81
91
34
60
38
232
42
84

144

925
576

570
359

246

182
144
254

319

1270

55,9

21,1
51
19,9

17,6
G
2,7
1,8
3,1
225
1,4
39
6,1

54
6,1
2,3

2,5
15,5

2,8
5,6

9,6

61,6
38,4

42
26,5

18,1

13,4

19,6

23

2,3

13,9

1,2

157

59
69
28

N
S~ N

_
W A O B~ =2 BB W=

=n
— oo O

23

14
13

90
67

39
49

28

23
18
18

25

136

49,9

37,6
43,9
17,8

0,6

1,3
15,3
0,6
1,9
3,8
2,5
2,5
0,6
2,5
57
2,5
8,3
10,2
5,1
0,6
1,3
14,6
3,2
8,9

8,3

57,3
427

28,1
35,3

20,1

16,5

13,3

171

2,6

15,1

11

183

40
103
32

D B~ ©

120
63

75
4

35

10
22
38

62

153

53,3

21,9
56,3
17,5

44

4,9
2,2
&3
6,6
2,7
2,7
0,5
2,2

3,8
10,4
6,6
11
4,9
1,6
14,8
55
4,9

14,8
0,5

65,6
34,4

46,6
25,5

21,7

6,2

24,8

36,9

2,3

13,9

1,5

1068

47
212
242
567

21
128
15
25
34
42
16
21
89
60
35
29
61
17
37
16
114
26
88

188

688
380

581
146

84

70
187
52

275

763

721 | 13

44
19,9
227
53,1

12

1,4
2,3
3,2
3,9
1,5

8,3
5,6
3,3
2,7
5,7
1,6
3,5
1,5
10,7
2,4
8,2

17,6
0,6

64,4
35,6

65,9
16,6

9,5

79

6,9

31,2

1,9 1

<0,0001

<0,0001

<0,0001

0,120

<0,0001

<0,0001

<0,0001

<0,0001

* Ecart-type.

** Test du Chi2 pour les variables qualitatives, test issu d’une analyse de variance pour les variables quantitatives ajustés sur I'age des patients.
Les % affichés sont en colonne.

QDV : qualité de vie
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Figure

Chronologie du parcours de soins des personnes en insuffisance rénale chronique terminale (IRCT) participant a ’étude

Quavi-REIN, Volet dialyse & greffe 2011, France

Naissance Primo-dialyse

Primo-greffe rénale Moment de enquéte

6,0 [1,5-37,5] |

Dialysé (n=1 251) 63,9 [6,5-91,3]

Dialysé inscrit sur liste d’attente

69,3 [20-96]

5,6 [1,5-32,1] |

(n=183) 48,3 [6,5-76,8]

Dialysé non inscrit sur liste d’attente

6,1 [1,5-37,5] |

(n=1 068) 66,6 [13,5-91,3]

L

Porteur d’un greffon fonctionnel
(n=1 524)

Greffe préemptive
(n=157)

Greffe non préemptive
(n=1367)

Note de lecture :

2,6 [0,0-34,6]
43,70,0-80,6] —————p( 46,3[0,7-81,1] —————Pp( 56,2 [19-90]

55,3 [18-90]

10,0 [1,5-39,8]
45,9 [0,7-81,1]

6,4 [1,5-24,8]
“1[71-12 ———————P

10,4 [1,5-39,8]

49,9 [18-7]

Dans les bulles : 4ge moyen [min-max] au moment clé du parcours ; dans les encadrés : durées moyennes en années [min-max] entre deux moments

clés de la maladie.

Les données completes pour le calcul de tous ces ages et les délais étaient disponibles pour 1 524 porteurs d’un greffon rénal fonctionnel (sur les 1 658

porteurs d’un greffon rénal fonctionnel inclus).

Indice de Groll (tableau 3)

Selon lindice de Groll, les personnes en dialyse
rapportaient en moyenne plus de comorbidités
que les greffés, et ce aprés ajustement sur I'age
(2,6 comorbidités en sus de leur IRCT vs. 2 comor-
bidités ; p<0,04), en particulier : bronchites, insuffi-
sance cardiaque ou maladie coronaire, accident
vasculaire cérébral, obésité.

Alors que la majorité des comorbidités listées dans
cet indice sont retrouvées plus souvent chez les
personnes en dialyse, il est a noter que les greffés
présentaient plus souvent de I'ostéoporose (14,5%
vs. 5,4% ; p<0,0001) et des épisodes d’anxiété ou
des crises de panique (24,6% vs. 11,6% ; p<0,0001).
Prés de 10% des personnes en IRCT déclaraient avoir
eu recours a un psychiatre depuis l'initiation de leur
traitement de suppléance, sans différence significa-
tive entre les sous-groupes.

Les personnes, qu’elles soient en dialyse ou gref-
fées, avaient la possibilité de rapporter d’autres
comorbidités que celles de 'indice de Groll : ainsi,
prés de 3% d’entre elles ont déclaré avoir un cancer
(toutes localisations confondues) et les greffés
présentaient davantage d’infections que les dialysés
(2,9% vs. 1,4% ; p=0,0055). D’autres pathologies
(maladies digestives, auto-immunes, dermato-
logiques, thyroidiennes, etc...) étaient mention-
nées, mais sans différence significative selon le type
de suppléance.

Vivre avec la dialyse ou la greffe rénale - Enquéte Quavi-REIN, 2011

Traitements, observance et effets secondaires

Malgré le faible taux de réponse aux questions liées
a cette thématique, il apparait que les personnes
dialysées avaient plus de difficultés a respecter
leur traitement médicamenteux, quel qu’il soit. Ces
difficultés étaient rapportées par 21% et 14% des
dialysés inscrits sur liste d’attente ou non respec-
tivement, 14% des greffés préemptifs et 11% des
non-préemptifs (p=0,0003). Aucune différence signi-
ficative entre les sous-groupes n’a été observée
quant a des difficultés a respecter les horaires de
prise des médicaments (environ 10%). Les greffés
étaient 89,3% a déclarer qu’ils ne modifiaient jamais
leur traitement immunosuppresseur ; ils affirmaient
plus souvent que les dialysés (84,8% vs. 79,2%,
p<0,0001) ne jamais modifier les traitements autres
qu'immunosuppresseurs.

Autres caractéristiques

La majorité des personnes en IRCT (90% des patients
greffés et 75% des patients en dialyse) étaient d’ac-
cord, voire tout a fait d’accord, avec le fait que la
pratique d’une activité physique était bénéfique pour
leur santé. Prés de 22% des dialysés inscrits sur liste
d’attente étaient fumeurs, contre environ 10% des
greffés non préemptifs, des dialysés non inscrits sur
liste d’attente et des greffés préemptifs (p<0,0001).
Enfin, la dialyse a constitué un frein majeur a la possi-
bilit¢ de mener a terme un projet d’enfant, ce qui
n’était pas le cas pour la greffe.
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Tableau 2

Données de santé des participants a I’étude Quavi-REIN, Volet dialyse & greffe 2011, France

Durée de la dialyse (mois) | 1483 | 29,9
Principale modalité de dialyse

EnE

Hémodialyse 1227 | 837

Dialyse péritonéale 239 | 16,3

Donnée manquante 35

Lieu de dialyse

Centre lourd 129 9,6

Au domicile 274 | 20,3

Autodialyse 437 | 32,4

Unité de dialyse médicalisée | 507 | 37,6

ﬁzf;e;‘:;:z - 1501 1239 | 816 | 157 | 757
Type de donneur

Décédé 1398 | 93,9 128 | 815
Vivant 91 6,1 29 18,5
Fonctionnalité du greffon

Fonctionnelle 1046 | 771 120 | 83,3
Peu altérée 179 | 13,2 17 11,8
Altérée 106 7.8 6 4,2
Trés altérée 26 1,9 1 0,7
Donnée manquante 144 13

Santé actuelle déclarée

Indice de masse corporelle (IMC) en classes

<25 743 | 537 99 | 66,9
entre 25 et 30 437 | 31,6 39 | 264
>30 203 | 14,7 10 6,8
Statut tabagique 154 | 10,7 13 8,7
g‘;’r”l‘gﬂf de cigarettes 43| 92| 61 | 13| 95
Ancien fumeur 589 | 47,2 55 40,4
Hypertension artérielle 1129 | 80 105 70,5
B st | 92| 718 [ | 70 | s
Diabete 219 | 151 16 | 10,6
Prise d'insuline 19 9 6 4,2
I[:Z?s:?;rﬁg; en dialyse® 6211 312 5 | 357

| 183 | 66,2 | 549 |1068 | | 54,1
<0,0001
156 | 90,7 818 | 90,9
16 | 93 82| of
1 168
<0,0001
15 | 89 146 | 16
13| 77 76 | 83
71 | 423 189 | 207
69 | 41,1 502 | 55
49,1 <0,0001
<0,0001
0,24
0,001
97 | 561 455 | 51
50 | 28,9 268 | 30
26 | 15 169 | 18,9
38 | 215 98 | 10/ <0,0001
73 | 38 | 106 | 7 92 [ 108 | 77 | 06
75 | 521 434 | 509 039
104 | 504 525 | 57, <0,0001
67 | 657 380 | 75 0,22
28 | 156 298 | 299 <0,0001
22 | 132 219 | 24,3 <0,0001
26 | 92,9 255 | 92,4 <0,0001

* Ecart-type.

** Test du Chi2 pour les variables qualitatives, test issu d’une analyse de variance pour les variables quantitatives ajustées sur I'age des patients.
$ Les proportions affichées sont calculées sur la proportion de personnes ayant déclaré la pathologie (hypertension ou diabéte).

Discussion

L’étude Quavi-REIN est la premiére étude nationale
sur échantillon représentatif de 2 909 personnes
en IRCT suivies dans 21 régions adhérentes au
registre REIN.
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Cet article présente les caractéristiques médicales,
de santé et de prise en charge des patients en IRCT.
Ces résultats confirment des différences importantes
de caractéristiques des dialysés et des greffés, en
particulier sur I'age. Les greffés préemptifs étant plus
jeunes, les dialysés non inscrits sur liste d’attente

Vivre avec la dialyse ou la greffe rénale - Enquéte Quavi-REIN, 2011



Tableau 3

Indice de comorbidités fonctionnelles (indice de Groll) chez les participants a I’étude Quavi-REIN, Volet dialyse

& greffe 2011, France

Maladie articulaire
Ostéoporose
Asthme

Broncho-pneumopathie
chronique obstructive
(BPCO)

Troubles du rythme

Insuffisance cardiaque
congestive

Maladie coronaire
Maladie neurologique

Accident vasculaire
cérébral (AVC)

ou accident ischémique
transitoire (AIT)
Pathologie vasculaire
périphérique

Diabeéte

Pathologie
cesogastroduodénale
Dépression

Anxiété ou attaques
de panique

Troubles de la vue
Troubles de l'audition
Mal de dos

Obésité

Indice de Groll [0-18]
Autres comorbidités
Cancer

Infections
Ostéonécrose
Maladie digestive
Polykystose
Vascularite
Dermatose

Hépatites virales
Valvulopathies
Tendinopathies
Maladie auto-immune
Thyroide

Embolie pulmonaire

Indice de Groll élargi
[0-19]

361
212
81

114

80
59

57
27

62

59
219
157
183
362

306
162
330
119
1447

1447

249
14,7
5,6

79

55
41

39
1,9

4,3

41
15,1
10,9
12,6
25,0

21,1
11,2
22,8
8,2
2,0

3,1
2,9
0,1
1,0
0,5
0,7
0,5
0,6
0,6
0,3
1,1
0,7
0,3

2,2

2,0

2,1

36
19

16

14
31

23
12
26
10
151

O O W =+ O O W = = =2 O g >

151

23,8
12,6
5,3

4,6

3,3
2,0

G
2,0

4,0

46
10,6
46
93
20,5

15,2
79
17,2
6,6
1,6

2,5
3,2
0,0
0,6
0,6
0,6
1,9
0,0
0,0
0,6
1,9
0,0
0,0

1,7

2,4

2,4

28
25
17
21

33
12
40
17
180

o O N OO - O = =2 =24 0O Wwo

180

18,3
5,0
44

10,0

7,2
50

6,7
1,7

6,7

44
15,6
13,9

9.4
17

18,3
6,7
22,2
9,4
1,8

3,3
1,6
0,0
0,5
0,5
0,5
0,0
0,5
0,0
0,0
1,1
0,0
0,0

1,8

1,9

1,9

339
54
55

159

100
131

126
23

103

74
298
125

93
116

393
176
280

99
996

34,0
54
5,5

16,0

10,0
13,2

12,7
2,3

10,3

74
29,9
12,6

9,3
11,6

39,5
17,7
28,1
9,9
2,8

2,7
1,3
0,2
0,5
0,3
0,5
0,5
0,4
1,1
0,2
0,8
0,5
0,2

2,9

2,4

2,4

<0,0001
<0,0001
0,94

<0,0001

<0,0001
<0,0001

<0,0001
0,87

<0,0001

0,004
<0,0001
0,02
0,05
<0,0001

<0,0001

<0,0001
0,003
0,36

<0,0001

0,91
0,04
0,88
0,48
0,84
0,87
0,07
0,69
0,16
0,65
0,66
0,40
0,80

<0,0001

* Ecart-type.

** Test du Chi2 ajusté sur I'dge des patients.

étaient plus agés, mais ont développé leur insuffi-
sance rénale plus tardivement, et les dialysés inscrits
sur liste d’attente ressemblaient fortement aux greffés
non préemptifs. |l n’a pas été observé de différence

sur le sexe entre ces sous-groupes.

Vivre avec la dialyse ou la greffe rénale - Enquéte Quavi-REIN, 2011

Les systemes REIN? et Cristal® permettent de
recueillir des données sur les caractéristiques socio-
démographiques et médicales des patients en
IRCT. Pour les patients greffés, le type de données
est limité par rapport a celles qu’il est important
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de recueillir pour une enquéte portant sur la qualité
de vie. Dans le systeme REIN, les données sont plus
importantes, mais I'’enquéte 2005-2007 " a montré la
difficulté d’obtenir une bonne synchronisation entre
les données recueillies dans I'enquéte transversale
et les données de suivi du systeme REIN. C’est la
raison pour laquelle il était nécessaire de recueillir des
données sociodémographiques et médicales rappor-
tées par les patients.

Nos résultats montrent que les dialysés rapportaient
plus de comorbidités que les greffés, en cohérence
avec la sélection opérée par les équipes de transplan-
tation pour I'acces a la greffe. Cependant, les greffés
rapportaient significativement plus d’ostéoporose et
de dépression, qui sont des effets secondaires des
traitements immunosuppresseurs. Chez les patients
en IRCT, la dépression était associée a une moins
bonne qualité de communication entre le médecin et
le patient® et a une moins bonne observance médi-
camenteuse et préventive®.

Alors que certains auteurs ont conclu que trés peu
de patients greffés étaient non observants aux
immunosuppresseurs '°, et connaissant les risques
importants liés a une non observance, notamment un
risque de rejet plus élevé ", il est important de souli-
gner que 11% des patients greffés interrogés dans le
cadre de Quavi-REIN rapportaient avoir déja modifié
leur traitement immunosuppresseur. Nous sommes
conscients qu’« étre non observant » et « modifier son
traitement » sont deux concepts différents. De plus,
les formulations de certaines questions liées a cette
thématique pouvaient préter a confusion. Cependant,
il serait intéressant de connaitre plus précisément les
raisons qui ameénent un patient a modifier son traite-
ment immunosuppresseur, notamment en raison des
effets secondaires des traitements rapportés par
les patients. Avoir une meilleure connaissance des
raisons qui poussent les patients a étre non obser-
vants permettrait aux cliniciens d’ajuster, au mieux,
la prise en charge du patient et les actions d’éduca-
tion thérapeutique.

Cette étude montre I'importance de recueillir en
routine ou lors d’enquétes transversales, auprés
du patient, des données autres que les données
médicales et biologiques déja recueillies dans les
registres REIN et Cristal. Cette étude est d’ailleurs
la premiére a recueillir des données sur des théma-
tiques diverses telles que I'observance et les comor-
bidités associées auprés d’un échantillon national
représentatif de patients en IRCT, quel que soit leur
traitement de suppléance (en dialyse ou porteur d’un
greffon rénal fonctionnel). Létude Quavi-REIN n’est
pas une cohorte avec suivi longitudinal des sujets, qui
permet notamment d’établir des relations causales
entre les phénomeénes étudiés. Les études transver-
sales ne permettent pas d’apporter d’éléments de
preuve de niveau élevé sur les principaux détermi-
nants de la santé percue. En revanche, la mesure
transversale répétée, méthode générale adoptée
pour I’étude, permet d’identifier les évolutions, au
cours du temps, des principales caractéristiques
épidémiologiques et populationnelles des patients
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vivant avec une IRCT au moment de I'enquéte. Il
serait intéressant d’obtenir de telles données en
longitudinal, notamment pour étudier la fagon fine
des processus de sélection dans I'accés aux traite-
ments de suppléance et les effets a moyen et long
terme de ces traitements. La cohorte CKD-REIN, qui
prévoit I'inclusion de 3 600 patients en insuffisance
rénale chronique de stades 3 et 4 suivis pendant
5 ans, devrait permettre d’y répondre 2. &
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Résumé // Abstract

Objectif — Estimer le niveau de qualité de vie (QDV) des patients atteints d’insuffisance rénale chronique termi-
nale (dialysés ou greffés).

Méthodes - Enquéte transversale par auto-questionnaire menée en 2011 auprés de patients de plus de 18 ans
suivis dans I'une des 21 régions participant au Réseau épidémiologie et information en néphrologie (REIN) en
2009. Les patients ont été tirés au sort apres stratification sur I'age et la région. La QDV a été mesurée avec le
questionnaire générique MOS SF36, et des questionnaires spécifiques, le KDQoL pour les patients dialysés et
le ReTransQoL pour les greffés.

Résultats - 1 251 patients dialysés et 1 658 patients transplantés ont participé a I'enquéte. Les scores de QDV
étaient plus élevés (de 10 a 30,6 points) chez les greffés que chez les dialysés, et ce sur toutes les dimensions du
MOS SF36, avec des différences régionales. Chez les greffés, ces scores tendaient a se rapprocher de ceux de
la population générale. Les dialysés inscrits sur liste d’attente de greffe présentaient une meilleure QDV que les
dialysés non inscrits sur toutes les dimensions, avec des différences variant de 3,9 (dimension vitalité générale)
a 7,5 (fonctionnement physique). De méme, les greffés préemptifs déclaraient une meilleure QDV que les non
préemptifs, avec des différences variant de 4,2 points (santé mentale) a 8,5 (limitations dues a I'état physique).

Conclusion - Les résultats de ces études de QDV donnent des arguments en faveur de la greffe aux cliniciens.
Ces derniers pourraient indiquer a leurs patients que, lorsque la transplantation est réalisable et a pathologies
associées comparables, la vie apres la greffe est de meilleure qualité, notamment du fait d’'une augmentation de
leurs capacités physiques, de moindres limitations physiques et d’une amélioration de leurs relations sociales.

Objective - To estimate the quality of life (QOL) of patients with end-stage renal disease (dialysis or transplant).

Methods - Cross-sectional survey by self-administered questionnaire conducted in 2011 in patients over
18 years old followed in one of the 21 regions participating in the network REIN (Renal Epidemiology and
Information Network) in 2009. Patients were selected randomly after stratification on their age and region. QOL
was measured using the MOS SF-36 generic questionnaire and specific questionnaires, the KDQOL for dialysis
patients and the RETRANSQOL for transplanted patients.

Results - 1,251 dialysis patients and 1,658 transplanted patients participated in the survey. QOL scores were
higher (from 10 to 30.6 points) in transplant patients than in dialysis patients, and in all dimensions of the MOS
SF36, with regional differences. In transplanted patients, these scores tended to be closer to those of the general
population. Dialysis patients registered on the waiting list for transplantation had a better QOL than dialysis
patients not enrolled for all dimensions, with differences ranging from 3.9 (general vitality dimension) to 7.5
(physical functioning). Similarly, preemptive transplanted patients reported better QOL than non-preemptive
patients, with differences ranging from 4.2 points (mental health) to 8.5 (limitations due to physical condition).

Conclusion - The results of these studies on QOL give clinicians arguments in favor of transplantation. Clinicians
can inform their patients that when transplantation is feasible and when associated pathologies are comparable,
life after transplantation is of better quality, mainly because of an increase in their physical abilities, a reduction
of physical limitations and an improvement of their social relations.

Mots-clés : Qualité de vie, Insuffisance rénale chronique terminale, Dialyse, Transplantation rénale, Enquéte transversale
// Keywords: Quality of life, End-stage renal disease, Dialysis, Kidney transplantation, Cross-sectional study
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Introduction

Dans la loi de santé publique de 20047, 'un des
100 objectifs prévoyait I'amélioration de la qualité de
vie (QDV) des patients atteints d’insuffisance rénale
terminale, en particulier des personnes dialysées.
Pour répondre a cet objectif, et dans le cadre de la
mise en place du Plan pour 'amélioration de la qualité
de vie des maladies chroniques, I'lnstitut de veille
sanitaire (InVS) et I’Agence de la biomédecine ont
réalisé, avec I’Ecole de santé publique et la Faculté
de médecine de Nancy, le Centre d’épidémiologie
clinique du CHU de Nancy et le Département de santé
publique et d’information médicale de la Conception
du CHU de Marseille, deux études transversales de
mesure de la qualité de vie des insuffisants rénaux
terminaux : la premiere, menée en 2005 chez les
sujets dialysés? et la seconde, en 2007, chez les
sujets transplantés® dans les huit premiéres régions
francaises qui avaient participé au Réseau épidémio-
logie et information en néphrologie (REIN) en 2003.
Les données issues de ces deux premiers volets ont
permis de réaliser une étude comparative du niveau
de QDV et ont montré que les scores de QDV étaient
plus élevés chez les greffés que chez les dialysés sur
toutes les dimensions du MOS SF36, avec des diffé-
rences variant de 10 points (dimension santé mentale)
jusqu’a 30,6 points (limitations dues a I’état physique).

La répétition de cette évaluation est intéressante dans
le cadre des mesures adoptées par le Plan pour 'amé-
lioration de la qualité de vie des maladies chroniques
afin de fournir des indicateurs dans le suivi de ce plan.
C’est pourquoi il a été proposé de répéter ces deux
études en les synchronisant et en les généralisant a
I’ensemble du territoire frangais.

Lobjectif de ce travail était de décrire, en 2011, la QDV
des patients adultes atteints d’insuffisance rénale
chronique terminale (IRCT) en dialyse ou porteurs d’un
greffon fonctionnel depuis au moins un an. Les objec-
tifs secondaires étaient d’apprécier le bénéfice de
QDV apporté par la transplantation rénale par rapport
a la dialyse et d’identifier s'il existait une différence de
résultats en termes de QDV entre les sujets greffés par
donneur cadavérique ou par donneur vivant.

Méthode

La méthodologie de I'’enquéte Quavi-REIN, Volet
dialyse & greffe 2011 est présentée dans I'article de
S. Briangon et coll. de ce numéro“. Cette enquéte
transversale par questionnaire auto-administré envoyé
au domicile des personnes a permis de recueillir des
données de QDV auprés de 2 909 personnes atteintes
d’IRCT, dont 57% étaient porteuses d’un greffon fonc-
tionnel (dénommeées personnes greffées dans la suite
de I'article).

Données recueillies

Chaque cahier de questionnaires comportait un ques-
tionnaire générique, qui permet de mesurer la QDV
aussi bien chez des personnes a priori en bonne santé
que chez des personnes malades, et un questionnaire
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spécifique selon le type du traitement de suppléance,
greffe rénale ou dialyse.

Le questionnaire générique Medical Outcome Survey
Short Form 36-items (MOS SF36)5¢ est I'instrument
actuellement le plus utilisé internationalement. Validé
en langue francaise’, il permet de réaliser des compa-
raisons également avec d’autres pathologies. Il est
constitué de 36 items, avec des modalités de réponse
de type échelle de Likert, explorant huit dimensions :

e fonctionnement physique (10 items) : mesure
les limitations des activités physiques telles que
marcher, monter des escaliers, se pencher en
avant, soulever des objets, ainsi que les efforts
importants et intenses.

e /imitations dues a l’état physique (4 items) :
mesure la géne, due a I'état physique, dans les
activités quotidiennes (mesure les limitations
dans certaines activités ou la difficulté a les
réaliser).

e douleurs physiques (2 items) : mesure l'intensité
des douleurs et la géne occasionnée.

e santé mentale (5 items) : mesure de I'anxiété, de
la dépression, du bien-étre.

e limitations dues a I'état mental (3 items) : mesure
la géne, due a I'état psychique, dans les acti-
vités quotidiennes (temps passé au travail moins
important, travail baclé).

® vie et relation avec les autres (2 items) : mesure
les limitations des activités sociales, dues aux
problémes physiques et psychiques.

e vitalité (4 items) : mesure de la vitalité, de
I’énergie, de la fatigue.

e santé générale (5 items) : mesure la santé en
général, résistance a la maladie.

Il existe une 9¢ dimension qui correspond en fait a
une seule question supplémentaire « Evolution de
la santé », qui n’est pas considérée dans cet article.

Il est également possible de calculer un score résumé
physique (PCS) et un score résumé mental (MCS)
a partir de ces huit dimensions.

Le questionnaire spécifique a destination des patients
greffés était le questionnaire ReTransQol 8, constitué
de 49 items, pour cing dimensions :

e physique (10 items) : mesure les symptémes, les
douleurs, 'autonomie.

e mental (9 items) : mesure les répercussions
mentales et sociales de la greffe.

e qualité des soins (11 items) : mesure la satisfac-
tion vis-a-vis de la prise en charge.

e peur de la perte du greffon (6 items) : mesure
les contraintes liées a la maladie rénale et a la
greffe, la peur d’un éventuel retour en dialyse.

e traitements (9 items) : mesure la géne liée au
greffon, la répercussion des effets secondaires
des traitements.
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Quatre items ne participent pas au calcul des scores.

Le questionnaire spécifique pour les personnes en
dialyse était le questionnaire Kidney Disease Quality
of Life (KDQol), développé aux Etats-Unis par
Ron Hays?®, validé et largement utilisé. Pour cette
étude, la version courte (24 items, répartis en trois
dimensions) a été utilisée :

e symptémes et problemes de santé (12 items) :
mesure les symptdmes et les problemes tels que
crampes, douleurs, démangeaisons, fatigue.

e effets de la maladie rénale (8 items) : mesure
les limitations dans la vie quotidienne, telles
les restrictions alimentaires, les restrictions
de déplacement, la dépendance vis-a-vis du
systeme de soins.

e fardeau de la maladie rénale (4 items) : mesure
les répercussions mentales de la maladie rénale.

Analyse statistique

Les scores de QDV ont été calculés si au moins la
moitié des items constituant chaque dimension était
renseignée. lIs ont été standardisés de 0 (niveau de plus
mauvaise QDV) a 100 (meilleure QDV). Deux scores
résumeés issus du MOS SF36, physique (PCS) et mental
(MCS), ont été calculés par combinaison linéaire des
précédentes dimensions, dont la moyenne et I'écart-
type attendus sont de 50 et 10, respectivement.

Ces scores autorisent une vision plus synthétique de
la QDV et une comparaison directe et intuitive aux
scores de référence en population générale . Les
scores de QDV ont été pondérés. A chaque sujet a
été affecté un poids égal a l'inverse de la proportion
de sujets de sa région de résidence et de sa classe
d’age dans les bases REIN et Cristal @, et rend donc
compte du plan de sondage stratifié sur les deux
facteurs (région de résidence et tranche d’age).

Les scores pondérés de QDV des personnes incluses
sont présentés sous forme de moyenne et écart-type.

Des comparaisons ont été réalisées sur la QDV des
insuffisants rénaux greffés, en distinguant les greffés
préemptifs (versus non préemptifs), et sur celle des
patients en dialyse, en distinguant les dialysés inscrits
sur liste d’attente de ceux qui ne le sont pas. Ces
comparaisons ont été systématiquement ajustées sur
I’age, le sexe et le nombre de comorbidités. Enfin, le
niveau de QDV des patients en IRCT a été comparé
a celui de la population générale °. Des tests du Chi2
ou des tests d’analyse de variance (selon la nature
des variables) ont été réalisés pour les comparaisons.
Le seuil de significativité statistique a été fixé a 0,05.

La taille de notre échantillon (2 909 personnes en IRCT)
a permis de détecter des différences significatives entre
dialysés et greffés, sur le plan statistique et clinique, a
partir de 2,7 points pour les 8 scores et 5,4 points pour
les scores résumés, pour une puissance de 0,90 et un
risque de premiére espéece de 0,05.

M http://www.agence-biomedecine.fr/Le-programme-REIN
@ http://www.agence-biomedecine.fr/Cristal
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Résultats

Plus de 93% des patients atteints d’IRCT ont répondu
a I'enquéte a leur domicile. Les dialysés ont été plus
nombreux a rapporter un besoin d’aide pour remplir le
cahier que les greffés (38,8% vs. 17,7% ; p<0,0001).
Ces derniers déclaraient avoir été aidés principale-
ment par un membre de leur famille. Il est a noter
que le cahier a été complété en plusieurs fois pour
au moins 64% de I'’ensemble des patients en IRCT.

Qualité de vie des personnes en dialyse
et des patients greffés (MOS SF36)

Les personnes en dialyse présentaient des niveaux
de QDV variant entre 33,7 (limitations dues a I’état
physique) et 56,5 (vie et relations avec les autres) alors
que les niveaux des patients greffés variaient de 52,8
(vitalité et santé générale) a 73,9 (fonctionnement
physique) (figure 1). Pour toutes les dimensions, les
scores de QDV différaient significativement (p<0,001)
entre personnes greffées et personnes en dialyse,
avec notamment une altération de pres de 9 points
sur le PCS et de 5 points sur le MCS.

Un effet sexe et age était observé dans les deux
populations de personnes en IRCT. Les femmes
déclaraient une moins bonne QDV que les hommes,
avec des différences significatives dans toutes les
dimensions, variant de -3,1 (vitalité) a -7,9 (fonction-
nement physique) chez les personnes en dialyse et
de -5 (vie et relation avec les autres) a -9 (limitations
dues a I'état mental) chez les patients greffés. La QDV
des personnes en IRCT diminuait avec ’age de fagcon
significative dans toutes les dimensions, a I'exception
des dimensions santé mentale, vie et relation avec les
autres et santé générale, et ce quel que soit le sexe.

Comparaison du niveau de qualité
de vie des patients IRCT selon certaines
caractéristiques de prise en charge

Qualité de vie des patients transplantés selon
le type de greffe (préemptive ou non préemptive)
(tableau 1)

Les données issues du MOS SF36 montrent, d’'une
facon générale, que les patients transplantés de
maniére préemptive présentent une QDV meilleure
que ceux ayant connu une période de dialyse avant
leur greffe, a I'exception des dimensions santé
générale et vitalité. Les difféerences, toutes signi-
ficativement différentes, variaient de 4,2 points
(santé mentale) a 8,5 points (limitations due a I’état
physique). Concernant les données du ReTransQolL,
ces différences, bien qu’également observées, étaient
moins importantes, variant de 0,3 points (qualité des
soins) a 7 points (perte du greffon).

Qualité de vie des patients transplantés
selon le type de don (donneur vivant
ou cadavérique) (tableau 2)

Les données du MOS SF36 indiquent que les
patients transplantés a partir d’'un donneur vivant
présentent, d’'une fagon générale, une meilleure QDV

BEH 37-38 | 23 décembre 2014 | 625


http://www.agence-biomedecine.fr/Le-programme-REIN
http://www.agence-biomedecine.fr/Cristal

Figure 1

Qualité de vie pondérée des patients en insuffisance rénale chronique terminale mesurée par le MOS SF36 en France en 2011
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Scores variant de 0 (plus mauvaise) a 100 (meilleure qualité de vie possible).
Les dimensions sont classées par valeurs croissantes des scores de qualité de vie des personnes en dialyse.

Tableau 1

Scores moyens pondérés de qualité de vie des patients transplantés, de fagon préemptive ou non, a partir

des questionnaires MOS SF36 et ReTransQoL. France, 2011

MOS SF36
Fonctionnement physique
Limitations dues a I'état physique
Douleurs physiques
Santé mentale
Limitations dues a I'état mental
Vie et relation avec les autres
Vitalité
Santé générale
Score résumé physique
Score résumé mental
ReTransQoL
Physique
Mental
Qualité des soins
Traitement
Peur de la perte du greffon

69,5
63,5
63,3
64,5
65,7
72,5
52,3
53,8
43,7
45,5

61,6
71,6
747
68,5
60,0

[ Patients greffés (n=1658)

76,5
72,0
69,4
68,7
73,4
80,0
55,2
55,3
45,5
47,3

65,6
76,9
75,0
69,8
67,0

0,0004
0,01
0,004
0,01
0,03
0,0001
0,07
0,42
0,03
0,05

0,01
0,0002
0,86
0,31
<0,0001

* Analyse de variance ajustée sur I'age, le sexe et nombre de comorbidités.
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que ceux ayant regu un rein d’'un donneur cada-
vérique. Cette différence est significative unique-
ment pour les dimensions a composante physique
telles que le fonctionnement physique et les limita-
tions dues a I'état physique, avec des différences
de 6 et 7,1 points respectivement. Bien que cette
tendance soit également observée avec les données
du ReTransQol, aucune différence significative
n’a été observée.

Qualité de vie des patients en dialyse selon le fait
d’étre inscrit ou non sur liste d’attente au moment
de I'enquéte (tableau 3)

Les patients inscrits sur liste d’attente de trans-
plantation présentent une meilleure QDV que leurs
pairs non inscrits, avec des différences significatives
variant de 3,9 points (vitalité générale) a 7,5 points
(fonctionnement physique) pour le MOS SF36.
Le KDQoL, quant a lui, ne révele pas de différence
significative sur ce critere.

Qualité de vie selon le lieu de résidence

Si I'on s’intéresse plus spécifiqguement aux scores
résumés physique (PCS) et mental (MCS), nous
observons des disparités régionales et ce quelle que
soit la population étudiée.

Scores résumés physique

Les régions de suivi ou les personnes présentaient
les meilleurs PCS étaient la région Rhéne-Alpes,
la Bretagne, les Pays de Loire et la Haute-Normandie
(PCS>46,6) pour les patients greffés, et I'lle-de-
France, Champagne-Ardenne, Midi-Pyrénées et
Bretagne pour les personnes en dialyse (PCS>36,9)
(figure 2).

Tableau 2

Scores résumés mental

Les régions de suivi ou les personnes présentaient
les meilleurs MCS étaient la Lorraine, le Limousin
et les Pays de Loire (MCS>46,3) pour les patients
greffés et I'’Alsace, la Bretagne, le Poitou-Charentes et
le Limousin pour les personnes en dialyse (MCS>41,8)
(figure 3).

Comparaison du niveau de qualité de vie
par rapport a la population générale (tableau 4)

Cette comparaison de QDV ne peut étre réalisée
qu’a partir des données issues du questionnaire
générique MOS SF36. Les personnes en IRCT rappor-
taient une QDV statistiquement plus mauvaise que
celle de la population générale, avec une altération
variant de 11,6 points (santé mentale) a 48,0 points
(limitations dues a I'état physique) chez les personnes
en dialyse et de 2,0 points a 16,1 points pour ces
mémes dimensions chez les patients greffés.
L’altération du PCS et du MCS était beaucoup plus
marquée chez les personnes en dialyse que chez les
patients greffés.

Discussion — Conclusion

De grandes différences de QDV ont été mises en
évidence, que ce soit entre personnes en dialyse et
greffés, entre greffés a partir de donneur vivant versus
donneur décédé, entre greffés de fagcon préemptive
versus non préemptive ou entre dialysés sur liste
d’attente versus non inscrits.

Ces différences sont en partie attribuables aux
caractéristiques des participants a I'étude, détaillées
dans l'article de E. Speyer et coll. dans ce numéro .

Descriptif des scores moyens pondérés de qualité de vie des patients transplantés selon le type de donneur de greffe
a partir des questionnaires MOS SF36 et ReTransQoL. France, 2011

MOS SF36

Fonctionnement physique 69,7
Limitations dues a I'état physique 63,7
Douleurs physiques 63,7
Santé mentale 64,9
Limitations dues a I'état mental 66,0
Vie et relation avec les autres 73,0
Vitalité 52,6
Santé générale 53,7
Score résumé physique 43,7
Score résumé mental 457
ReTransQoL
Physique 61,8
Mental 72,0
Qualité des soins 749
Traitement 68,6
Peur de la perte du greffon 60,4

75,7 0,01
70,8 0,04
66,2 0,28
65,0 0,94
70,9 0,18
75,2 0,29
52,9 0,84
56,6 0,13
45,9 0,01
46,0 0,76
64,2 0,15
72,5 0,73
73,3 0,27
68,2 0,74
62,8 0,18

* Analyse de variance ajustée sur I'age, le sexe et le nombre de comorbidités.
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Tableau 3

Descriptif des scores moyens pondérés de qualité de vie des patients en dialyse a partir des questionnaires MOS SF36

et KDQoL. France, 2011

MOS SF36
Fonctionnement physique 55N
Limitations dues a I'état physique 38,9
Douleurs physiques 49,6
Santé mentale 55,2
Limitations dues a I'état mental 46,6
Vie et relation avec les autres 56,1
Vitalité 40,3
Santé générale a7
Score résumé physique 373
Score résumé mental 40,4
KDQoL
Symptoémes/problémes 67,9
Effet de la maladie rénale 53,4
Fardeau de la maladie rénale 36,6

47,6 0,001
375 0,72
477 0,40
54,8 0,85
42,9 0,37
57,6 0,54
36,4 0,03
37,0 0,01
35,3 0,02
40,2 0,85
64,8 0,06
51,2 0,26
35,0 0,50

* Analyse de variance ajustée sur I'age, le sexe et le nombre de comorbidités

Figure 2

Score résumé physique (PCS) par région selon le type de traitement de suppléance des patients en insuffisance rénale

chronique terminale en France en 2011
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Il s’agit en particulier de I'age et de I'existence de
comorbidités associées a la maladie rénale, en lien
principalement avec le processus de sélection pour
la greffe réalisé par les équipes de transplantation.
Cependant, la prise en compte des différences
de caractéristiques laisse persister des différences
cliniquement et statistiquement significatives en
termes de QDV.
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Cette enquéte présente deux forces principales.
D’une part, elle repose sur un échantillon initialement
représentatif et simultané de personnes en dialyse
et de personnes greffées inscrites dans les registres
nationaux REIN et Cristal, et le biais de non réponse
aux questionnaires a été partiellement compensé par
un redressement sur I'age et la région de résidence.
D’autre part, elle a utilisé des instruments de mesure
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Figure 3

Score résumé mental (MCS) par région selon le type de traitement de suppléance des patients en insuffisance rénale

chronique terminale en 2011, France
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Qualité de vie des patients en insuffisance rénale chronique terminale en 2011 comparée a celle de la population générale

Fonctionnement physique 85,3 +22,3
Limitations dues a I’état physique 82,2 +32,2
Douleurs physiques 73,0 £ 24,6
Santé mentale 66,7 = 17,7
Limitations dues a I’état mental 82,0+ 32,9
Vie et relation avec les autres 80,9 = 21,2
Vitalité 57,4 +18,0
Santé générale 67,8 £18,9
Score résumé physique 50,3 + 9,1

Score résumé mental 472 £ 9,7

10,6 <0,0001 39,0 <0,0001
16,1 <0,0001 48,0 <0,0001
75 <0,0001 25,9 <0,0001
2,0 <0,0001 11,6 <0,0001
13,7 <0,0001 41,9 <0,0001
74 <0,0001 24,6 <0,0001
4,5 <0,0001 20,7 <0,0001
14,9 <0,0001 29,3 <0,0001
5,3 <0,0001 15,4 <0,0001
1,7 <0,0001 6,9 <0,0001

Source : Enquéte Insee santé et soins médicaux 2002-2003 ; 45 ans en moyenne (étendue : 18-100) ; 53% de femmes.
http://www.insee.fr/fr/methodes/default.asp?page=sources/ope-eng-sante.htm

* Moyenne = écart type, scores ajustés sur age et sexe.
** Test de Student sur échantillon non apparié.

de la QDV validés et standardisés, utilisés interna-
tionalement. Dans une méta-analyse, Liem et coll.
ont montré que la QDV des personnes greffées est
meilleure que celle des personnes en dialyse, avec
des différences de scores variant de 2 a 22 points en
ajustant sur I'age et la présence d’un diabéte.

Les analyses présentées dans cet article sont essen-
tiellement de nature descriptive et n’ont pas la valeur
probante d’une approche comparative analytique.
Cependant, nous avons réalisé des analyses ajus-
tées sur les trois principaux facteurs de confusion
de la QDV que sont I'age, le sexe et le nombre de

Vivre avec la dialyse ou la greffe rénale - Enquéte Quavi-REIN, 2011

comorbidités associées. Les différences observées,
notamment entre dialysés et greffés, sont si élevées,
bien au-dela du seuil de significativité clinique de
5 points pour les huit dimensions et de 2 points pour
les dimensions résumées ¢, qu’il est peu probable que
des facteurs de confusion non maitrisés puissent les
expliquer. Ce résultat est par ailleurs conforté par les
différences retrouvées entre les dialysés non-inscrits
sur liste, les dialysés inscrits sur liste et les greffés
non préemptifs. Par exemple, le score de fonctionne-
ment physique est estimé a 32 chez les dialysés non
inscrits sur liste et a 43 chez ceux qui sont inscrits,
traduisant une différence d’un peu plus de 10 points
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attribuable a la sélection d’inscription sur liste d’at-
tente. Ce score chez les greffés préempitifs est estimé
a 73, ce qui peut correspondre en grande partie au
bénéfice de la transplantation rénale sur la dialyse,
avec un double bénéfice de I'absence de dialyse au
préalable et d’avoir plus souvent une greffe de rein
a partir de donneur vivant.

La QDV liée a la santé devient un indicateur d’impor-
tance dans les décisions médicales et de santé
publique. Sa prise en considération permet, tant aux
professionnels de santé qu’aux décideurs, de tenir
compte du point de vue du patient sur son propre état
de santé et du retentissement de sa maladie sur son
fonctionnement et ses activités de la vie quotidienne.
Cette appréciation est particulierement importante
dans les maladies chroniques, pour lesquelles la
place du patient est évidemment déterminante dans
I’'adhésion aux recommandations et prescriptions des
professionnels de santé, dans I'acquisition de I'auto-
nomie dans la prise en charge de la maladie et dans
la mise en place d’un véritable partenariat avec les
professionnels de santé et d’'un accompagnement
dans le parcours de soin ®. La capacité des profes-
sionnels de santé a montrer a certains patients que,
lorsque la transplantation est réalisable et a patho-
logies associées comparables, la qualité de vie apres
la greffe est améliorée pourrait étre une aide impor-
tante pour vaincre le refus d’inscription de certains
patients, notamment en leur amenant la preuve, via
ces études de QDV, que la greffe augmente les capa-
cités physiques, améliore les relations sociales et
réduit les limitations sur le plan physique.

Enfin, I'intérét principal de cette enquéte était de
disposer de nouveaux résultats a comparer avec
ceux des précédentes enquétes de 2005 et 2007,
pour rechercher d’éventuelles évolutions de la QDV
des patients en IRCT au terme du Plan d’amélioration
de la qualité de vie des patients atteints de maladie
chronique prévu par la Loi de santé publique de
2004 et mis en ceuvre en 2007. Ces évolutions sont
décrites dans l'article de D. Beauger et coll. dans
ce numéro ™. i
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Résumé // Abstract

Introduction - Le Réseau épidémiologie et information en néphrologie (REIN) assure, depuis 2001, le suivi
épidémiologique et la prise en charge de I'insuffisance rénale chronique terminale (IRCT) en France. La connais-
sance d’indicateurs de qualité de vie (QDV) relative a la santé est capitale pour mieux comprendre les domaines
touchés par la maladie et ainsi proposer des actions appropriées visant a mieux vivre avec sa pathologie. Dans
ce contexte, deux études transversales visant a estimer le niveau de QDV liée a la santé des patients en IRCT
ont été mises en place en 2005 (enquéte dialyse) et 2007 (enquéte greffe) sur un échantillon de patients francais,
puis reconduites en 2011. Lobjectif de cet article est de les comparer et d’analyser I'’évolution de la QDV des
patients atteints d’IRCT entre ces deux enquétes.

Méthodes - Les études ont été réalisées sur un échantillon représentatif de sujets agés de 18 ans et plus, en
dialyse (quelles que soient les modalités de dialyse) ou porteurs d’un greffon rénal fonctionnel depuis un an,
suivis dans un centre de dialyse et/ou de transplantation dans I'une des huit régions francaises sélectionnées.
Le recueil des données a été réalisé par auto-questionnaires adressés par voie postale au domicile des patients.
La QDV a été mesurée par un questionnaire générique, le MOS SF36 et deux questionnaires spécifiques, le
KDQolL version courte (Kidney Disease Quality of Life) pour les dialysés et le ReTransQol V2 (RTQ V2) pour les
patients greffés. L'évolution des scores a été mesurée au moyen d’analyses multivariées, du calcul d’un score
de propension et de pondération afin de prendre en compte les différences de profil des patients entre les
périodes d’enquétes.

Résultats — La QDV s’est Iégerement dégradée entre 2005-2007 et 2011, et ce quel que soit le questionnaire
utilisé (générique ou spécifique). Il N’y a cependant que peu de dimensions affectées, avec 2 ou 3 domaines par
outil de mesure. Pour le MOS SF36, ce sont les dimensions « santé générale », « douleurs physiques » et « vie
et relation avec les autres » qui diminuent de maniére significative (-3,2, -3,7 et -3,8 points). Pour les question-
naires spécifiques, la dimension « traitement » du RTQ V2 est la plus affectée (-2,5 points), ainsi que la dimension
« symptédme/problémes » du KDQoL (-2,4 points). La variation des scores de QDV est peu significative dans
I’ensemble, allant de -1,6 a -3,8 points pour la plus forte baisse, selon les méthodes statistiques utilisées. Cette
diminution reste toujours inférieure au seuil des 5 points considéré comme cliniquement signifiant.

Conclusion - La QDV chez les patients dialysés ou greffés s’est Iégérement dégradée entre 2005-2007 et 2011,
sans significativité au plan clinique.

Background - Since 2001, the Renal Epidemiology and Information Network (REIN) provides the epidemiological
monitoring of end-stage renal disease (ESRD) in France. Knowledge on quality of life (QOL) indicators regarding
health is critical to better understand the aspects affected by the disease and propose appropriate actions to
better live with the disease. Two cross-sectional studies to estimate the level of quality of life in ESRD patients
were performed in 2005 (dialysis survey) and 2007 (transplant survey) in 2011 on a sample of French patients.
The main objective of this study is to compare both surveys and analyze the trends in the quality of life of ESRD
between these two surveys.

Methods - The studies were conducted on a representative sample of subjects aged 18 and over, on prevalent
dialysis or carriers of a functioning kidney transplant for at least one year, followed in a dialysis and/or transplan-
tation center in one of the eight French regions selected. Data collection was carried out by self-administered
questionnaires sent by postal mail to patients’ homes. Quality of life (QOL) was measured by a generic ques-
tionnaire, the MOS SF36 and two specific questionnaires: the short version KDQOL (Kidney Disease Quality of
Life) for dialysis patients and RETRANSQOL V2 (RTQ V2) for transplant patients. The evolution of scores was
performed using multivariate analyzes, the calculation of a propensity and weighting score to take into account
differences in patient profiles between the survey periods.
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Results — The quality of life slightly decreased between 2005-2007 and 2011 regardless of the questionnaire
used (generic or specific). There are however few dimensions affected, with 2 or 3 dimensions by measuring
tool. For the MOS SF36, the ‘general health’, ‘physical pain’ and ‘relationship with others’ dimensions decrease
significantly decrease (-3.2, -3.7 and -3.8 points). For specific questionnaires, the ‘treatment’ dimension of
the RTQ V2 is the most affected (-2.5 points), as well as the ‘symptom / problem’ dimension of the KDQOL
(-2.4 points). The change in QOL scores is little significant overall, ranging from -1.6 points to -3.8 points for the
largest decrease, according to the statistical methods used. This decrease is still under the threshold of 5 points
considered clinically significant.

Conclusion — The quality of life in dialysis or transplant patients slightly deteriorated between 2005-2007 and
2011. This decrease can’t be considered as clinically significant.

Mots-clés : Qualité de vie, Insuffisance rénale chronique terminale, Dialyse, Transplantation rénale,

Etude transversale, Evaluation

// Keywords: Quality of life, End stage renal disease, Dialysis, Kidney transplantation, Cross-sectional study,

Health evaluation

Introduction

La qualité de vie (QDV) se définit, selon I'Organisation
mondiale de la santé (OMS), comme « |la perception
gu’a un individu de sa place dans I'existence, dans le
contexte de la culture et du systeme de valeurs dans
lequel il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes,
ses normes et ses inquiétudes » 2. Les indicateurs
de QDV relatifs a la santé apprécient le retentisse-
ment de la maladie sur la vie quotidienne, au-dela du
point de vue du médecin ou des professionnels. Les
mesures de QDV sont obtenues a partir des réponses
des patients a des questionnaires standardisés. Leurs
réponses refletent le jugement qu’ils portent sur leur
état de santé, leur satisfaction vis-a-vis de leur santé
et de leur vie, incluant la répercussion de la maladie
et des traitements associés®®.

Devant 'augmentation de la prévalence des maladies
chroniques, 'OMS a fait de I'amélioration de la QDV
des personnes atteintes de maladies chroniques une
priorité”. En France, la loi de santé publique de 20048
arelayé cette priorité, qui s’est concrétisée par la mise
en place d’un plan d’amélioration de la QDV des mala-
dies chroniques. La prévalence et I'incidence annuelle
de I'insuffisance rénale chronique terminale (IRCT)
en France sont respectivement de 1 091 personnes
par million et 149 personnes par million en 20119,
ce qui la classe parmi les maladies chroniques loin
derriére le diabéte et les maladies cardiovasculaires.
Cependant, les patients en IRCT ne disposent que
de deux traitements : la dialyse ou la greffe rénale,
seuls gages de survie, mais tous deux porteurs de
contraintes et d’un codt trés élevé.

Le Réseau épidémiologie et information en néphro-
logie (REIN), systeme national de surveillance, assure
depuis 2001 le suivi épidémiologique de I'IRCT et de
sa prise en charge '''3. En complément des indicateurs
biomédicaux, la connaissance d’indicateurs de QDV
est capitale pour mieux comprendre les domaines
touchés par la maladie et proposer des actions
appropriées visant a son amélioration '*'°. Dans ce
contexte, ’Agence de la biomédecine et I'Institut de
veille sanitaire ont confié & I’Ecole de santé publique
et au CIC-EC de Nancy (Centre d’investigation
clinique - Epidémiologie clinique), ainsi qu’au Service
de santé publique de I'’Assistance Publique-Hbépitaux
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de Marseille, deux études visant a estimer le niveau de
QDV des patients en IRCT en 2005 (enquéte dialyse)
et 2007 (enquéte greffe), puis une répétition de ces
enquétes en 2011 (enquétes dialyse et greffe)?292",
La finalité principale de ces enquétes répétées est
la surveillance épidémiologique. Elles fournissent
des indicateurs susceptibles de dresser des pistes
d’actions spécifiques et de contribuer a I’évaluation
du Plan pour I'amélioration de la qualité de vie des
personnes atteintes de maladies chroniques 2.

Lobjectif de cet article est de présenter I’évolution
de la QDV des personnes en IRCT entre la premiére
étude transversale (2005-2007) et la derniere étude
nationale de 2011, sur les huit régions frangaises
communes aux deux études.

Matériel et méthodes

Design de I’étude et populations ciblées

Une étude transversale (2005-2007), répétée en 2011,
a été réalisée aupres d’un échantillon représentatif
de sujets agés de 18 ans et plus, en dialyse (quelles
que soient les modalités de dialyse) ou porteurs d’un
greffon rénal fonctionnel depuis un an. Ont été inclus
les patients suivis dans un centre de dialyse et/ou de
transplantation dans I'une des huit régions suivantes :
Auvergne, Bretagne, Champagne-Ardenne, Languedoc-
Roussillon, Limousin, Lorraine, Provence-Alpes-Cote
d’Azur (Paca) et Rhéne-Alpes. Léchantillonnage a été
stratifié sur la région et sur 'age. Le recueil des données
a été réalisé par auto-questionnaires adressés par voie
postale au domicile des patients.

Cette enquéte a été coordonnée par le Service
Epidémiologie et évaluation cliniques du CHU de
Nancy et le Service de Santé publique et d’information
meédicale du CHU de Marseille.

Mesure de la QDV

La QDV liée a la santé a été mesurée par plusieurs
questionnaires : un questionnaire générique, le MOS
SF3623-26 et deux questionnaires spécifiques : le
KDQol version courte (Kidney Disease Quality of Life)
pour les dialysés?™-% et le ReTransQol V2 (RTQ V2)
pour les patients greffés 3132,
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Analyse statistique

Lanalyse des variables sociodémographiques
et médicales a été réalisée par des calculs de
proportions ou de moyennes avec écart-type, et
leur comparaison a été testée avec le test du Chi2
ou des t-test.

La QDV est présentée par des moyennes brutes (avec
écart-type). Lévolution des scores de QDV a été
comparée entre les deux enquétes par des analyses
de variance, avec ajustement sur le sexe et I'age.
Les représentations graphiques utilisées sont des
diagrammes en boite de Tukey.

Afin de prendre en compte les différences socio-
démographiques et cliniques entre les deux enquétes,
un score de propension a été calculé®. Il est basé
sur un modele de régression logistique multivariée qui
tient compte des variables potentiellement différentes
entre les deux groupes. Les probabilités prédites par
ce modele sont utilisées comme score de propension
pour 'appariement. Dans ce cas, deux individus ayant
des probabilités prédites proches seront appariés. La
méthode d’appariement sur les scores de propen-
sion permet de réduire des biais potentiels et de les
neutraliser au maximum.

Un sous-échantillon de patients comparables entre
les deux enquétes a été constitué par appariement
sur les scores de propension : chaque patient de
I’enquéte 2005-2007 a été apparié a un patient de
I’enquéte 2011 ayant le score de propension le plus
proche, a condition que la différence entre les deux
scores ne soit pas trop grande (8<0,1).

Grace a ce calcul, s’il existe des différences entre les
scores de QDV, elles ne seront pas dues aux carac-
téristiques des populations étudiées.

Les variables les plus significativement differentes
entre les deux enquétes ont été intégrées dans le
calcul du score de propension, a savoir :

Pour la population des greffés :
® niveau d’études ;
e situation professionnelle ;
e sjtuation familiale ;
e type de donneur ;
e durée de dialyse ;
e mode de dialyse ;
e dialyse avant la greffe.
Pour la population des dialysés :
® sexe;
° age;
e statut tabagique ;
e indice de masse corporelle (IMC) ;
e hypertension artérielle (HTA) ;

e inscription sur liste de greffe.
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Population : patients dialysés et patients greffés

Au final, 528 observations issues des deux enquétes
ont été appariées pour les dialysés et 1 228 pour
les greffés.

Pour comparer I’évolution de la QDV relative a
la santé dans la population globale des IRCT
(dialysés + greffés), les échantillons ont été
redressés 343 par rapport a la proportion de dialysés
et de greffés dans la population prévalente des années
étudiées (2005-2007 et 2011).

En 2005, les dialysés étaient au nombre de 31 056,
soit 54,7% de I'’ensemble des IRCT ; en 2007, les
greffés étaient au nombre de 25 699, soit 45,3% de
I’ensemble des IRCT 26. Ces proportions étaient, pour
I'échantillon de I'étude, de 2005-2007, de 44,4% de
dialysés (sous-représentation) et 55,6% de patients
greffés (surreprésentation). La population des dialysés
a donc été redressée (pondération de 1,23), ainsi que
celle des greffés (pondération de 0,81).

En 2011, le nombre de dialysés était de 39 600 et le
nombre de greffés était de 31 100, soit respective-
ment 56% et 44% et de I'ensemble des IRCT?". Ces
proportions étaient, pour I’échantillon de I’étude de
2011 de 43,6% de patients dialysés (sous-représen-
tation) et 56,4% de patients greffés (surreprésen-
tation). La population des dialysés et des greffés
a donc été aussi redressée (pondérations de 1,28
et 0,78 respectivement).

Les scores de QDV du MOS SF36 ont ensuite été
regroupés par année (2005-2007 et 2011) pour étre
comparés a l'aide d’un test de significativité (t-test).

Toutes les analyse statistiques ont été réalisées avec
les logiciels SPSS19® et Excel® 2007 pour les repré-
sentations graphiques.

Résultats

Evolution du profil sociodémographique
des patients en IRCT entre 2005-2007 et 2011

Tous les résultats présentés ci-apres sont synthétisés
dans le tableau 1. Les différences de proportions
entre les deux mesures sont exprimées en pourcen-
tage relatif.

Population des dialysés entre 2005 et 2011

Le profil sociodémographique des patients dialysés
a changé, avec une proportion légérement plus
importante d’hommes (+1%) et une moyenne
d’age plus élevée (+4,2 ans) en 2011. De méme, la
proportion de retraités a augmenté (+23,7%) et le
taux de patients ayant été dans la catégorie employé
a diminué (-44%).

Labsence de données complémentaires recueil-
lies en 2005 (niveau d’études, statut familial...) ne
nous permet pas de réaliser de comparaison avec
’lannée 2011.
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Tableau 1

Caractéristiques sociodémographiques des patients dialysés et greffés en 2005-2007 et 2011, France

Hommes 499  59,20%| 428 64,70% p=0,03 656  61,80% | 533 62,30%
Femmes 344 40,80%| 234 35,30% 405  38,20% | 323 37,70% p=0,84
Age (annces) : 847 66,8+14,7| 662 71139 p<10° 1061 552124 | 773 55,89:14,12 p=0,27
moyenne = écart-type
Emploi
Oui 82 11,60%| 38 6,49% p<10® 377  36,40% | 318 39,40%
Non 199 28%| 110 18,77% 308  30,50% | 179 22,10% p<10-
Retraité 429  60,40%| 438 74,74% 317 31,40% | 311 38,50%
Situation familiale
Vivant seul 186  19,20% | 171 20%
Pas de mesure en 2005 p<10¢
En couple 745 77% | 569 66,50%
Autre 37 3,80% | 116 13,60%
Niveau d’études
Primaire/college 534 53% | 320 41,90%
) Pas de mesure en 2005 p<10*
Lycée 209  20,80% | 205 26,80%
Université 264  26,20% | 239 31,30%
Source : Réseau épidémiologie et information en néphrologie (REIN).
Population des greffés entre 2007 et 2011 La durée moyenne du temps passé en dialyse avant
) o . . la greffe est plus courte en 2011 (-0,8 ans). De méme,
Le profil sociodémographique des patients

greffés est similaire concernant I'age, la répartition
hommes/femmes, la proportion de personnes vivant
seules et de celles ayant un emploi. En revanche,
la proportion de patients vivant en couple en 2011
a diminué de prés de 13,6% par rapport a 2007. La
population de 2011 est moins instruite, avec une
augmentation plus importante de patients ayant un
niveau d’études de niveau primaire (+62,7%) et une
diminution de ceux ayant fait des études supérieures
(-50%). Enfin, on constate une baisse de la propor-
tion de personnes sans emploi (-27%), s’expliquant
par une augmentation des retraités en 2011 (+22,6%).

Evolution du profil clinique et médical
des patients en IRCT entre 2005-2007 et 2011

Population des dialysés entre 2005 et 2011
(tableau 2)

Le profil clinique des patients dialysés est lui aussi
sensiblement différent en 2011. La durée de dialyse
moyenne des patients inclus en 2011 est plus élevée
(+2,3 mois). Le pourcentage de patients présentant
une HTA a diminué (-29,6 %), la proportion de fumeurs
a augmenté de 50,8% et le nombre de personnes en
surpoids (IMC>25) a augmenté de 13,8%.

Population des greffés entre 2007 et 2011
(tableau 2)

Les patients issus des deux enquétes présentent un
profil clinique et médical différent sur certains points.
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on retrouve plus de patients ayant eu une prise en
charge en dialyse péritonéale (+44% en 2011) et
plus de transplantations issues de donneurs vivants
(+56%). En outre, la proportion de greffes préemp-
tives a augmenté de 47% entre 2007 et 2011 (p=0,01).

En revanche, les données portant sur les comorbi-
dités (diabete, HTA, IMC>25 et statut tabagique) sont
identiques entre les deux enquétes.

Evolution de la QDV des patients dialysés
entre 2005 et 2011

Sans ajustement et sans score de propension, les
scores de QDV dans la dimension « vie et relation
avec les autres » du MOS SF36 diminuent (-3 points) ;
ce résultat est confirmé avec I'analyse multivariee
ajustée sur le sexe et I'dge (-3,8 points). Apres calcul
du score de propension, aucun résultat significatif
n’est retrouvé (tableau 3).

La QDV des patients dialysés, mesurée avec la version
courte du KDQoL et sans variable d’ajustement,
montre que seuls les scores liés au poids de la maladie
(dimension « symptéme/problemes »), diminuent de
2,4 points entre 2005 et 2011 (p=0,01) (figure 1).

Aprés ajustement sur le sexe et I'age, I'analyse de
I’évolution de la QDV confirme une diminution des
scores de la dimension « symptéme/probléemes »
du KDQoL de 2,56 points. Aprés calcul du score de
propension, aucun résultat significatif n’est retrouvé
(tableau 4).
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Tableau 2
Caractéristiques médicales spécifiques des patients dialysés et greffés en 2005-2007 et 2011, France

Durée de la dialyse (années)

moyenne + écart-type 847 5,1615,62| 662 5,35:4,57| p=0,48 980 2,6+3,1| 762 1,79+2,44 p<10¢
Modalités de dialyse

Hémodialyse 763 90,30% | 512 90,80% p=0,76 855 89,20% | 633  84,40% p=0,003
Dialyse péritonéale 82 9,70% | 52 9,20% ‘ 103 10,80%| 117  15,60%

Donneur vivant 26  2,50% | 48 5,70% p=0,0003
Ancienneté de la greffe (années)

moyenne =+ écart-type 1061 8,5+58| 856 9,61+6,6 p<10-*
Greffe préemptive 70 6,60%| 83 9,70% p=0,01
Hypertension artérielle 617 73,30% | 302 51,60% p<10® 844 80,90% | 638  79,30% p=0,4
Diabétique 227 27% | 179 28,50% p=0,52 133 12,90%| 107  12,90% p=0,99
Fumeur 58 6,90% | 64 10,40% p=0,01 122 11,50%| 86  10,50% p=0,49
m‘g)‘:‘;g masse corporelle 277 4270% | 276 48,60% p=0,04 470 4490% 339  43% | p=0,42

Source : Réseau épidémiologie et information en néphrologie (REIN).

Tableau 3

Evolution des scores de qualité de vie du MOS SF36 chez les patients dialysés et greffés en 2005-2007 et 2011 en France
(avec score de propension et appariement)

5 2005 263 48,7+26,1 2007 609 69,7+26,4
Douleurs physiques p=0,948 p=0,012
2011 258 48,8+24,8 2011 605 66+25,6
L. 2005 249 41,2+20,4 2007 588 56,9+21,3
Santé générale p=0,652 p=0,010
2011 252 40,4+20,7 2011 602 53,7+21,4
2005 256 55,9+20,9 2007 586 66,6+18,8
Santé mentale p=0,714 p=0,234
2011 253 56,6+20,5 2011 604 65,3+18,8
2005 255 44,7+31 2007 608 77,3+23,6
Fonctionnement physique p=0,419 p=0,644
2011 258 46,9+30,3 2011 610 76,6+24,3
o 2005 252 36,5+42,5 2007 593 70,3+40,6
Limitations dues a I’état mental p=0,355 p=0,449
2011 247 40,1+45,3 2011 606 68,5+40,9
2005 253 29+37,5 2007 598 67,5+40,3
Limitations dues a I’état physique p=0,132 p=0,920
2011 249 34,3+42 2011 605 67,3+39,5
2005 264 58+29,5 2007 612 75,3+23,2
Vie et relation avec les autres p=0,621 p=0,402
2011 256 56,8+26,3 2011 607 74,2+23,1
2005 257 371+20,3 2007 595 54,3+19,1
Vitalité p=0,472 p=0,660
2011 255 38,420 2011 604 53,8+19,1
2005 235 41+12,2 2007 6559 46,1+10,6
Score résumé mental p=0,915 p=0,517
2011 233 40,9+11,4 2011 587 45,7+10,4
2005 235 34,8+9,7 2007 555 46,5+9,6
Score résumé physique p=0,704 p=0,067
2011 233 35,1+9,8 2011 587 455+9,8

* Test de Student sur échantillons appariés ; w : moyenne ; ET : écart-type.
Source : Réseau épidémiologie et information en néphrologie (REIN).
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Figure 1

Evolution des scores de qualité de vie des patients dialysés, dans les dimensions du KDQoL, entre 2005 et 2011, France
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Tableau 4

Evolution des scores de QDV du ReTransQol V2 et du KDQoL chez les patients dialysés et greffés en 2005-2007 et 2011

en France (avec score de propension et appariement)

Santé physique (PH) 608
Lien social (SF) 605
ReTransQol V2 | Qualité des soins (MC) 597
Traitement (TR) 599
Peur de la perte du greffon (FG) 609
Symptomes/problémes 258
KDQoL Effet de la maladie rénale 255
Fardeau de la maladie rénale 259

61,2+18,7 606 60,2+18,3 0,32
77,1+18,6 602 77277 0,89
72,9+17,4 605 73+16,5 0,86
79,6+15,8 607 77,3+16,4 0,01
58,8+20 602 59,5+18,7 0,55
67,7+17,4 256 67,5+18,6 0,92

5521 258 52,4+20,8 0,16

36+22,4 255 35,9247 0,95

*Test de Student sur échantillons appariés ; w : moyenne ; ET : écart-type.
Source : Réseau épidémiologie et information en néphrologie (REIN).

Evolution de la QDV des patients greffés
entre 2007 et 2011

Les tableaux 5 et 6 présentent I’évolution des scores
de QDV mesurés a l'aide des différents question-
naires génériques et spécifiques (MOS SF36, KDQoL
et ReTransQol V2).

Sans ajustement et sans score de propension, il n’y
aucune évolution des scores de QDV mesurée avec
le MOS SF36 entre 2007 et 2011. Aprés ajustement
sur le sexe et I'age, la dimension « santé générale »
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du MOS SF36 a diminué de 2 points. Lanalyse des
scores apres calcul du score de propension confirme
la dégradation entre 2007 et 2011 pour la dimension
« santé générale » (-3,2) entre 2007 et 2011 et montre
une diminution significative de la dimension « douleurs
physiques » (-3,7) (tableau 3).

Sans ajustement, la QDV mesurée a l'aide du
ReTransQol V2 montre que les scores relatifs a la
dimension « traitement » (dimension mesurant les
contraintes, effets secondaires et observance des
traitements), diminuent en moyenne de 2,4 points
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Tableau 5

Evolution des scores de qualité de vie du MOS SF36 chez les patients dialysés et greffés en 2005-2007 et 2011 en France

(analyse univariée)

Fonctionnement physique 819 | 48,5+30,8 | 629 | 45,8+31
'&'u";'st?::';z ¢ physique 811 | 33,6+39,6 | 598 34,9411
Douleurs physiques 842 | 49,1+26,5 | 621 | 47,5+26,1
Santé mentale 814 | 55,5+21,4 | 600 | 55,4+20,4
'&mistg“l?é';zt mental 807 39,4426 | 585 39,9:44,6
Vie et relation avec les autres 842 | 58,7+28,1 | 618 | 55,7+26,9
Vitalité 819 38,1x20,7 | 608 @ 37,1=20,1
Santé générale 805 | 40,9+20,4 | 600 | 39,4+21,3
Score résumé physique 746 | 35,799 | 544 34,8197
Score résumé mental 746 | 40,6+11,8 | 544 | 40,5+11,6

0,097

0,555

0,243
0,916

0,841

0,034
0,335
0,200
0,097
0,764

1032

1018

1046
991

999

1050
1004
994
919
919

74,8+24,3
64,3+41,3

68,2+25,8
65,4+18,8

68,6+41,3

74,8+23,7
53,2+19,3
55,4x21
45,8+9,7
45,9+10,5

825

814

819
809

815

821
812
809
780
780

76,4+24,4
67,2+39,8

66+26,2
65,119

68,7+41,2

74,4+23,6
53,6+19,4
53,6+21,2
45,6+9,7

45,7+10,5

0,15

0,13

0,06
0,75

0,97

0,71
0,70
0,07
0,54
0,66

w : moyenne ; ET : écart-type.
Source : Réseau épidémiologie et information en néphrologie (REIN).

Tableau 6

Evolution des scores de qualité de vie du ReTransQol V2 et du KDQoL chez les patients dialysés et greffés en 2005-2007

et 2011 en France (analyse univariée)

Santé physique (PH) 1039
ReTransQol V2 Lien social (SF) 1042
(questionnaire Qualité des soins (MC) 1027
specifique) Traitement (TR) 1030

Peur de la perte du greffon (FG) 1042
KDQoL Symptomes/problémes 824
(questionnaire Effet de la maladie rénale 821
spécifique) Fardeau de la maladie rénale 823

59,5+18,7 812 59,7+18,9 0,81
771x19,3 810 774178 0,69
72,7+17,6 811 72,6+17,2 0,88

79+15,8 815 76,6+17,2 0,001
58,4+20,4 806 60,3+18,9 0,04
68,6+17,3 608 66,2+19,3 0,01
54,2+21,1 613 53,2+21,4 0,38
35,8+23,5 609 35,9+25,0 0,92

- moyenne ; ET : écart-type.
Source : Réseau épidémiologie et information en néphrologie (REIN).

entre 2007 et 2011, alors que ceux concernant la
dimension « peur de la perte du greffon », S'améliorent
de 1,9 point (figure 2).

Apres ajustement sur le sexe et I'age, seule la diminu-
tion des scores de QDV de la dimension « traitement »
du ReTransQol V2 demeure (-2,5 points). Cette dimi-
nution est confirmée apres calcul du score de propen-
sion (-2,3 points) (tableau 4).

Evolution de la QDV des patients IRCT
(dialysés et greffés) entre 2005-2007 et 2011

Aprés redressement des échantillons des deux
études, seules trois dimensions du MOS SF36
présentent une diminution des scores de QDV entre

Vivre avec la dialyse ou la greffe rénale - Enquéte Quavi-REIN, 2011

les deux périodes (tableau 7) : la dimension « douleurs
physiques » (-2 points), la dimension « vie et relation
avec les autres » (-1,8 point) et la « santé générale »
avec une baisse de 1,6 point. Aucune amélioration
de la QDV n’est constatée.

Discussion

La qualité de vie liée a la santé chez les patients IRCT
(dialysés ou greffés) a Iégerement diminué entre
2005-2007 et 2011. On constate une légére dégrada-
tion dans certaines dimensions des outils de mesure
et ce, pour les deux populations. Chez les dialysés,
il s’agit essentiellement du poids de la maladie
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Figure 2
Evolution des scores de qualité de vie des patients greffés, dans les dimensions du ReTransQol V2, entre 2007 et 2011, France
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PH : santé physique ; SF : lien social ; MC : qualité des soins ; TR : traitement ; FG : peur de la perte du greffon.
Source : Réseau épidémiologie et information en néphrologie (REIN).

Tableau 7

Evolution des scores moyens de qualité de vie du MOS SF36 des patients insuffisants rénaux chroniques terminaux (IRCT)
dialysés et greffés en 2005-2007 et 2011 en France (échantillons redressés)

Fonctionnement physique 1843 61,7+27,6 1449 61,1277 0,53
Limitations dues a I’état physique 1822 49+40,4 1400 51+40,5 0,16
Douleurs physiques 1883 58,7+26,2 1434 56,7+26,1 0,03
Santé mentale 1804 60,5+20,1 1399 60,3+19,7 0,77
Limitations dues a I’état mental 1802 54+42 1384 54,3+429 0,84
Vie et relation avec les autres 1886 66,8+25,9 1431 65+25,2 0,04
Vitalité 1821 45,7+20 1412 45,3+19,8 0,57
Santé générale 1795 48,1+20,7 1399 46,5+21,3 0,03
Score résumé physique 1662 40,8+9,8 1305 40,2+9,7 0,09
Score résumé mental 1662 43,3+11,2 1305 43,1111 0,62

u : moyenne ; ET : écart-type.
Source : Réseau épidémiologie et information en néphrologie (REIN).

et de la fonction sociale, alors que chez les greffés, les difféerences de points sont globalement faibles
il s’agit principalement de la santé générale percue (inférieures a 3 points en moyenne) et probablement
(dont les douleurs physiques) et du traitement global. non cliniquement significatives car elles restent infé-
Ces résultats tiennent compte des différences de profil rieures a 5 points %, différence communément admise
des populations entre les deux périodes. Cependant, comme seuil de significativité clinique.
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La proportion de patients dialysés et de greffés parmi
les IRCT montre une part plus importante de patients
dialysés (+2,4% en 2011). Cette augmentation peut
expliquer la baisse de QDV de certaines dimensions
entre 2005-2007 et 2011, en raison du niveau de QDV
connu pour étre beaucoup plus bas chez des patients
dialysés 3940,

Lanalyse des données ne porte que sur huit régions
en France dans la mesure ou, en 2005, seules ces
régions avaient déployé le réseau REIN, indispensable
pour réaliser I’échantillonnage des patients dialysés.
Pour autant, le profil des patients de ces huit régions
ne présente pas de différence par rapport a celui des
23 régions incluses dans I'enquéte 2011.

De méme, la méthodologie employée (enquéte trans-
versale répétée) limite I'utilisation des résultats pour
évaluer 'impact des actions menées dans le cadre
du Plan pour I'amélioration de la qualité de vie des
personnes atteintes de maladies chroniques 2007-
2011 4. Ce plan, qui identifie des besoins communs
a I’ensemble des maladies chroniques, se décline en
15 mesures organisées en quatre axes :

® mieux connaitre sa maladie pour mieux la gérer ;
e élargir la médecine de soins a la prévention ;

e faciliter la vie quotidienne des malades ;

® mieux connaitre les besoins.

La Direction générale de la Santé (DGS) a saisi le le Haut
Conseil de la santé publique (HCSP) le 16 juin 2011
afin de réaliser I’évaluation finale du Plan pour 'amé-
lioration de la qualité de vie des personnes atteintes
de maladies chroniques 2007-2011 %2, Concernant
les objectifs relatifs a la QDV, le HCSP soulignait
dans son rapport d’évaluation « une faiblesse des
systemes d’information pour documenter les indica-
teurs de qualité de vie » et « 'absence d’indicateurs
suffisamment définis dans les enquétes disponibles
ne permettant pas de connaitre I’évolution actuelle
de la qualité de vie chez les personnes souffrant de
maladies chroniques ». Il concluait en proposant
de « généraliser la mesure de la qualité de vie par
des enquétes répétées en population générale et en
développant des oultils validés permettant de suivre
son évolution au travers de quelques pathologies
traceuses ». A ce jour, cette approche n’a pas été mise
en ceuvre. Le HCSP faisait également le constat qu’il
n’était pas possible d’apprécier I'impact du plan sur
I’évolution des objectifs définis en 2004 en lien avec
la QDV. La difficulté de mesurer la QDV en routine
s’affirme une fois de plus, y compris dans le cadre du
suivi des objectifs de santé publique définis par la loi.
De plus, la Direction de la recherche, des études, de
I’évaluation et des statistiques (Drees) précise dans
son rapport 20114 que « les études sur la qualité de
vie de personnes atteintes d’IRCT sont récentes, les
données fragmentaires et que I’évolution temporelle
ne peut actuellement étre examinée ».

Le recueil des dernieres données de notre étude
a été réalisé dés la fin du plan (2011-2012), ne permet-
tant sans doute pas d’évaluer les bénéfices a long
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terme des actions menées au niveau national. A ce
stade et sur la base de ces résultats, le bénéfice du Plan
pour 'amélioration de la qualité de vie des personnes
atteintes de maladies chroniques 2005-2011 parait
donc difficile a évaluer dans sa globalité.
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