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Résumé // Abstract

Introduction = En France comme ailleurs, les hommes bien portants ont moins de contact avec le systeme
de santé que les femmes. Le suivi gynécologique et obstétrical fournit aux femmes des occasions de consulta-
tions de prévention qui n'ont pas d’équivalent pour les hommes, y compris lorsque les couples attendent un
enfant. Lobjectif du projet Partage (Prévention, accés aux droits, rattrapage vaccinal, traitement des affections
pendant la grossesse et pour I'enfant) était d’évaluer le niveau et les déterminants de I'acceptation d’'une consul-
tation prénatale de prévention dédiée aux futurs péres.

Matériel et méthodes - Entre janvier 2021 et avril 2022, tous les péres d’enfants a naitre a I’'hépital de Montreuil
(Seine-Saint-Denis) se sont vu proposer une consultation prénatale de prévention, dépistage, accés aux
droits, rattrapage vaccinal et référencement vers le soin primaire, sous réserve du consentement préalable
de leur conjointe a transmettre leurs coordonnées.

Résultats — 3 038 femmes (80% des femmes éligibles) ont donné des coordonnées qui ont permis de contacter
leurs conjoints ; 44% des hommes éligibles (N=3 038) et 53% des hommes avec lesquels un contact effectif a été
établi (N=2 516) sont venus en consultation prénatale masculine. Le taux d’adhésion des immigrés était supérieur
a celui des futurs peres nés en France (56% vs 49%, p<0,001). Il était particulierement élevé chez les immigrés
les plus précaires (ceux arrivés sur le sol frangais depuis moins de sept ans, originaires de régions pauvres du
globe, sans droit au séjour). En analyse multivariée, les hommes nés en Afrique subsaharienne et en Asie étaient
prés de deux fois plus enclins a adhérer a I'offre que ceux nés en Europe ou en Amérique du Nord.

Discussion-Conclusion - Ladhésion globale a I'offre était élevée ; cette consultation a été plébiscitée par les
immigrés les plus vulnérables qui y ont vu une occasion d’intégrer le systéeme de santé francais auquel ils sont
théoriquement éligibles, mais auquel ils n’ont souvent pas un acces effectif.

Introduction - In France, as elsewhere, men have less routine contact with the healthcare system than women
do. Gynaecological and obstetrical check-ups provide women with opportunities for preventive consultations
that have no equivalent for men, even future fathers. The aim of the project PARTAGE (prevention, access to
rights, vaccination update and medical treatment during pregnancy and for the child) was to assess the level
and determinants of acceptance for prevention consultations offered to men during their partner’s pregnancy.

Methods - Between January 2021 and April 2022, all fathers of babies to be born at Montreuil hospital (Seine-
Saint-Denis) were offered a prenatal consultation for prevention, screening, access to rights, vaccination update
and referral to primary care, subject to the woman’s prior consent to pass on their contact information.

Results - 3,038 women (80% of those eligible) provided contact information for the father-to-be; effective contact
was established with 2,516 men, of whom 1,333 (53%) came for a prenatal prevention consultation. Uptake was
higher among immigrant men than French-born men (56% versus 49%, p<0.001). It was particularly high among
immigrants living in the most precarious conditions (those who had arrived in France for less than 7 years, born in
poor regions of the word, with no residence permit). In a multivariate analysis, men born in sub-Saharan Africa and
Asia were almost twice as likely to take up the offer as those born in Europe or North America.

Discussion-Conclusion — Overall acceptance was high. This consultation was very popular with the most
vulnerable immigrants, who saw it as an opportunity to integrate the French healthcare system; a system for
which they are theoretically eligible, but to which they often do not have effective access.

Mots-clés : Santé sexuelle, Santé périnatale, Inégalités sociales de santé, Médecine préventive, Santé des immigrés
// Keywords: Sexual health, Prenatal health, Social inequalities in health, Prevention, Immigrant health
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Introduction

Les hommes ont moins de contacts avec le systéeme
de santé que les femmes’ et recourent moins souvent
qu’elles aux soins primaires2. Cette différence
s’explique en partie par le suivi gynécologique, qui
crée pour de nombreuses femmes des occasions
de rencontrer des professionnels de santé sans étre
malades. Il constitue une opportunité de prévention,
de dépistage et d’amélioration de la santé qui n’a pas
d’équivalent masculin.

Au cours de leur grossesse, les femmes font 'objet
d’'un suivi médical régulier, tandis qu’un intérét
marginal est porté a la santé du futur pere, a travers
le prisme du risque de transmission a I'enfant d’une
infection ou d’'une pathologie génétique. Ainsi, la
Haute Autorité de santé (HAS), la stratégie nationale
de santé sexuelle et le groupe d’experts francais sur
la prévention et la prise en charge du VIH s’accordent
a recommander un dépistage systématique du VIH
des deux membres d’'un couple lors de chaque
grossesse®®. Cependant, aucun dispositif ne permet
actuellement d’évaluer ce recours au dépistage
prénatal paternel, qui reste probablement faible
au regard du dépistage prénatal maternel, quasi
exhaustif et bien documenté®. Or les opportunités
différenciées de dépistage expliquent probablement
le retard a la découverte de la séropositivité VIH chez
les hommes hétérosexuels (délai médian de 4,4 ans
entre infection et diagnostic) par rapport aux femmes
(délai médian de 3 ans) "

Le projet national des 1 000 premiers jours va plus
loin dans la prise en compte des futurs péres: le
livret produit par le ministere de la Santé et envoyé
par la Caisse d’allocations familiales (CAF) en version
papier aux primipares et en format numérique pour
les grossesses suivantes mentionne la possibi-
lité donnée aux hommes de demander un examen
de santé pendant la grossesse de leur partenaire,
spécifiant son remboursement a 100% par I’Assu-
rance maladie8. De méme, le carnet de maternité,
qui doit étre remis par un professionnel de santé
a chaque grossesse, précise qu’un examen général,
éventuellement accompagné d’examens de labora-
toire, est pris en charge pour le futur péere®. Enfin,
I’Assurance maladie délivre la méme information
dans I'édition 2023 de son guide « Ma maternité »1°.
Nous avons donc en France la possibilité théorique
non seulement de mieux prendre en compte un risque
de transmission des hommes vers leurs partenaires
enceintes et les enfants qu’elles portent, mais aussi
d’améliorer 'accés des hommes a la prévention et
a la promotion de la santé a I'occasion de l'arrivée
d’'un enfant, a travers une consultation prénatale
masculine remboursée.

La Seine-Saint-Denis, département de 1,6 million
d’habitants situé au nord-est de Paris, enregistre
le taux de pauvreté le plus élevé de France métro-
politaine . Sa démographie est fortement marquée
par immigration : 36% des femmes et 39% des
hommes de 15-54 ans qui y résident sont nés
a I'étranger. Il s’agit du deuxiéme département

métropolitain le plus touché par I'’épidémie de VIH :
9 000 personnes infectées par le VIH y sont suivies et
environ 600 y découvrent leur séropositivité chaque
année, ce qui, rapporté a la population, correspond
a une incidence de 4 pour 10 000, au moins trois
fois supérieure a la moyenne frangaise. Lépidémie
y est a 74% hétérosexuelle 2. La prévalence du VIH
non diagnostiqué chez les hommes adultes nés en
Afrique subsaharienne vivant en Seine-Saint-Denis
a été estimée 2 0,8%".

Environ 3 500 grossesses sont suivies chaque année
a la maternité de I'hépital de Montreuil. Cinquante-
deux pour cent des femmes qui y ont accouché
en 2020-2021 ont été rétrospectivement identi-
fiées comme socialement vulnérables : parmi elles,
41% étaient nées en Afrique subsaharienne et 11%
en Asie ™.

Dans ce contexte, c’est I'’épidémie cachée de VIH qui
nous a d’abord conduits a nous intéresser aux futurs
peres, dans I'objectif d’étendre la pratique du dépis-
tage prénatal aux deux parents. Rapidement, des
besoins plus larges sont apparus chez les premiers
hommes auxquels ce dépistage était proposeé:
symptémes cliniques, retard vaccinal, difficultés
a consulter pour des raisons de remboursement
des soins ou d’absence de médecin traitant.

Une consultation prénatale masculine de prévention,
acces aux droits, rattrapage vaccinal, référence-
ment vers le soin primaire a été structurée, proposée
pendant 15 mois et évaluée. Nous présentons ici le
niveau et les déterminants de son acceptation par
les hommes.

Matériel et méthodes

Partage (Prévention, acces aux droits, rattrapage
vaccinal, traitement des affections pendant la gros-
sesse et pour I'enfant) est une étude monocentrique
interventionnelle sans bras contrb6le menée de
janvier 2021 a avril 2022 évaluant 'acceptabilité
d’'une nouvelle consultation prénatale de préven-
tion proposée aux conjoints des femmes enceintes
suivies a la maternité de I’h6pital de Montreuil, sous
réserve de I'accord préalable de la femme enceinte
a communiquer leurs coordonnées.

Population d’étude

Etaient éligibles les femmes majeures recues a
’hépital pour une premiére consultation prénatale,
qui déclaraient un futur pére vivant en fle-de-France
et impliqué dans leur grossesse. La période d’éligibi-
lité s’échelonnait de la premiére consultation préna-
tale a la date d’accouchement.

Etaient éligibles les futurs péres dont les partenaires
étaient incluses dans I'étude. La période d’éligibilité
s’échelonnait du lundi suivant 'inclusion de la femme
enceinte jusqu’a la naissance de I'’enfant : un pére qui
souhaitait venir en consultation aprés la naissance
n’était pas exclu, mais plus aucune sollicitation n’était
faite au pére une fois I'enfant né.
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Intervention

Des enquétrices salariées de [|’hopital étaient
présentes a la maternité, dans un bureau dédié,
tous les jours ouvrés. Elles proposaient aux femmes
enceintes éligibles de répondre au questionnaire
maternel. Le protocole du projet Partage ainsi que
le questionnaire sont disponibles ™. Ce questionnaire
comportait des variables sociodémographiques (age,
pays de naissance, date, principal motif de venue en
France et droit au séjour pour les immigrées, niveau
d’études, couverture maladie, situation profession-
nelle, type de logement), des éléments liés a la vie
conjugale et familiale des enquétées (parite, situa-
tion matrimoniale, durée de la relation avec le pére
de I'enfant a naitre, antécédent de discussion de
couple autour du VIH et des infections sexuellement
transmissibles, antécédent de dépistage) et des
éléments concernant le futur pere (caractéristiques
sociodémographiques, insertion dans le systéme de
santé, pronostic sur sa venue a la consultation qui lui
serait proposée). Un service de traduction télépho-
nique était accessible pour les femmes allophones.

Les femmes qui acceptaient de répondre au ques-
tionnaire se voyaient proposer de donner les coor-
données (téléphone et courriel) du futur pere afin qu’il
soit contacté. Si le pere était présent, le projet était
présenté d’emblée au couple et la consultation pater-
nelle pouvait étre programmée par les enquétrices.
Si le pere était absent, une lettre d’information était
remise a la femme enceinte mentionnant les moda-
lités de prise de rendez-vous (ligne téléphonique et
courriel dédiés, plateforme Doctolib). En I'absence de
sollicitation spontanée d’un rendez-vous par le pere,
une sage-femme de recherche prenait contact avec
lui la semaine suivante pour lui proposer un rendez-
vous soit a I’hopital, soit en centre municipal de
santé. Les créneaux de consultations étaient larges,
avec des rendez-vous proposés le soir et le samedi
matin, afin de tenir compte des normes sociales
et des contraintes professionnelles pesant sur les
hommes. Le pére recevait un texto de rappel avant
son rendez-vous et il était systématiquement rappelé
s’il ne se présentait pas : il pouvait alors soit refuser
la consultation (un motif était renseigné s’il acceptait
d’en donner un et ses coordonnées étaient censu-
rées), soit reprogrammer un rendez-vous, et il était
a nouveau rappelé en cas de nouveau rendez-vous
manqgué. Le jour de la consultation, le pere était vu
par un médecin ou une sage-femme. La pression
artérielle était mesurée, un examen clinique pouvait
étre pratiqué s’il présentait des symptémes, le bilan
biologique était adapté aux expositions rapportées
al'entretien, a I'histoire individuelle et aux antécédents
vaccinaux lorsqu’ils étaient documentés. Les vaccins
étaient mis a jour ; tous les péres sans droits ouverts
a ’Assurance maladie pouvaient rencontrer une assis-
tante sociale. Le pére pouvait choisir de programmer
la consultation de restitution des examens biologiques
en présentiel, par téléphone ou par mail. Les péres qui
n’avaient pas de médecin traitant se voyaient proposer

M https://www.ceped.org/IMG/pdf/protocole_partage_francais.pdf
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un référencement vers un médecin généraliste parte-
naire du projet. Un référencement vers la psychologue
du CeGIDD (Centre gratuit d’information, de dépistage
et de diagnostic), un médiateur santé ou un spécialiste
hospitalier était réalisé si besoin.

Ethique

Le Comité de protection des personnes Nord Ouest
Il a approuvé le projet (21.01.19.44753).

Analyses statistiques

Les caractéristiques des péres venus en consultation
prénatale ont été comparées a celles des péres non
venus, par des tests de Chi2 ou des tests exacts de
Fisher pour les variables catégorielles et des tests
de Student ou Wilcoxon pour les variables continues.
Plusieurs modeles de régression logistique multi-
variée ont été construits pour identifier les facteurs
associés a la venue des hommes, en fonction de
leurs propres caractéristiques et des caractéristiques
de leurs partenaires enceintes. Ces modéles ont été
réalisés dans la population générale d’étude, puis
dans les sous-populations des hommes et femmes
immigrés. La construction des modeles finaux a été
faite selon une approche manuelle pas a pas descen-
dante en retenant les variables associées a la venue
avec un degré de significativité <0,05. Compte tenu
du faible nombre de données manquantes et pour
éviter d’introduire des biais, aucune imputation n’a
été réalisée. Toutes les analyses ont été réalisées
avec le logiciel Stata SE 17°.

Résultats

Taux d’acceptation et caractéristiques
de la population d’étude

Parmi les 4 205 femmes regues en consultation
prénatale sur la période, 3 808 étaient éligibles a
I’étude et 3 038 (80%) ont donné des coordonnées qui
ont permis de contacter leur partenaire. Un contact
effectif a eu lieu avec 2 516 hommes (physique lors
de 'enquéte maternelle, par téléphone, par échange
de message ou via Doctolib). Parmi eux, 1 333 (53%
des contacts effectifs et 44% des hommes éligibles)
sont venus en consultation (figure 1).

Lage médian des femmes était de 31 ans (intervalle
interquartile, 1Q: [28-35]). Un tiers attendaient leur
premier enfant; 49% avaient un niveau d’études
supérieures, 46% étaient sans emploi avant leur
grossesse ; 13% pensaient n’avoir jamais fait de test
VIH tandis que 15% identifiaient leur sérologie de la
grossesse en cours comme la premiere qu’elles aient
réalisée. Seules 36% se souvenaient d’une discussion
de couple sur le VIH ou les infections sexuellement
transmissibles (IST) et 56% ignoraient si leur conjoint
avait déja fait un test VIH; 78% prédisaient que le
futur pére viendrait a la consultation prénatale qui lui
serait proposée.

Cinquante-deux pour cent des femmes étaient immi-
grées, 20% eétaient originaires d’Afrique subsaha-
rienne et 18% d’Afrique du Nord ou du Moyen-Orient.


https://www.ceped.org/IMG/pdf/protocole_partage_francais.pdf

Figure 1
Diagramme de flux, étude Partage, janvier 2021-avril 2022

4 205 « 1" consultations prénatales »

9 femmes ont eu 2 grossesses suivies sur la période

4 089 femmes approchées

26 mineures

143 ne déclaraient pas de coparent
3 coparents = femmes _

106 péres vivaient hors lle-de-France
3 peres étaient en prison

3 808 femmes éligibles

389 refus du questionnaire maternel (QM)
84 accouchements avant d’avoir répondu
66 refus de QM par le pere ou le couple

3 269 femmes incluses

185 n’ont pas voulu donner les coordonnées
2 coordonnées censurées (risque de violence)

3082 ont donné les coordonnées ou pére présent au QM

20 hommes jamais appelés
14 contacts erronés
10 mails non répondus sans téléphone valide

3 038 femmes ont donné des coordonnées
qui ont permis de contacter le pére (ou présent)

522 n’ont jamais décroché

3038 hommes ont été contactés
ou rencontrés lors du QM

ni rappelé

5 oppositions a la recherche
33 ont refusé la consultation lors du QM

"

2 516 contacts
44% effectifs avec les péres

345 ont refusé par téléphone (ou mail)
366 n’ont ni refusé, ni pris rendez-vous
434 ne sont jamais venus aux RDV

La moitié des 1 590 immigrées étaient en France
depuis moins de sept ans ; 19% n’avaient aucun droit
au séjour et 9% aucune couverture maladie. Deux
tiers de ces femmes étaient venues rejoindre soit

1 333 péres sont venus
en consultation

leur mari (43%), soit un membre de leur famille (26%),
tandis que 17% étaient venues « tenter leur chance »,
8% étudier, 6% fuir des menaces ou des violences
et 0,7% pour des raisons de santé.

BEH 8 | 9avril 2024 | 145



L’age médian des hommes était de 35 ans [30-40 ans] ;
35% avaient un niveau d’études supérieures, 14%
n'avaient aucun emploi. Cinquante-neuf pour
cent étaient immigrés (N=1490): 25% venaient
d’Afrique subsaharienne, 19% d’Afrique du Nord
ou du Moyen-Orient. Vingt-neuf pour cent étaient

en France depuis moins de sept ans ; 18% n’avaient
aucun droit au séjour et 11% aucune couverture
maladie.

La description complete de la population d’hommes
et de femmes inclus dans Partage figure dans le
tableau 1.

Tableau 1
Caractéristiques de la population d’étude, Montreuil, janvier 2021-avril 2022

Effectif de la population 100% 100%

Dont personnes nées a I'étranger 1590 52,3% 1490 59,2%

Région de naissance

France métropolitaine 1401 46,1% 986 39,2%

DROM 47 1,5% 40 1,6%

UE (hors France) et Royaume-Uni 126 4.1% 95 3,8%

Afrique subsaharienne 603 19,9% 633 25,1%

Asie 143 4,7% 152 6,0%

Afrique du Nord et Moyen-Orient 555 18,3% 480 19,1%

Amérique latine et Caraibes 70 2,3% 60 2,4%

Europe (hors UE et Royaume-Uni), Amérique du Nord, Australie 93 3,1% 70 2,8%

Age (moyenne en années) [Q1-Q3] 31 [28-35] 35 [30-40]

18-24 ans 345 11,3% 116 4,6%

25-29 ans 897 29,5% 391 15,5%

30-34 ans 1029 33,9% 744 29,6%

35-39 ans 604 19,9% 609 24,2%

40 ans et plus 163 5,4% 656 26,1%

Motif de la venue en France (pour les nés a I’étranger)

Tenter ma chance, trouver du travail 263 16,6%

Rejoindre mon mari 678 42,8%

Rejoindre un autre membre de ma famille 412 26,0%

Faire des études 129 8,1%

Menaces 92 5,8%

Maladie 1 0,7%

Données manquantes 5

Ancienneté du séjour en France (pour les nés a I’étranger)

Moins de 7 ans 818 51,5% 413 28,7%

7 ans et plus 769 48,5% 1024 71,3%

Données manquantes 3 53

Niveau d’études

Jamais scolarisé, primaire ou école coranique 272 9,0% 283 11,6%

Secondaire (college, lycée) 1274 42,0% 1301 53,1%

Etudes supérieures 1483 49,0% 864 35,3%

Données manquantes 9 68
. Conditionsdevie

Type de logement

Logement personnel (propriétaire ou locataire y compris bail social) 2573 84,8%

Hébergement famille 324 10,7%

Hébergement associatif 19 0,6%

En foyer, Cada 25 0,8%

Aucun logement/A la rue/Hébergement par le Samu social 95 3,1%

Données manquantes 2

Situation professionnelle (hors grossesse pour les femmes)

Emploi non précaire 1376 45,3% 1664 66,9%

Emploi précaire 147 4,8% 433 17,4%

Etudes ou formation 90 3,0% 30 1,2%

(=
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Tableau 1 (suite)

Congé parental

Sans emploi

Données manquantes

Situation administrative

Carte nationale d’identité francaise
Situation réguliére dans I'UE

Carte de résident

Titre de séjour 1 an ou plus

Titre de séjour <1 an ou récépissé de titre de séjour
Situation irréguliere

Données manquantes

Protection sociale

Sécurité sociale et complémentaire santé
Sécurité sociale

AME

Aucune

Données manquantes

Statut matrimonial

Pas d’union formelle

Union civile (pacs, mariage), religieuse ou traditionnelle
Données manquantes

Cohabitation

Non ou pas vraiment

Oui

Données manquantes

Durée du couple

Pas vraiment ensemble

Moins de 1 an

1-3 ans

4-10 ans

Plus de 10 ans

Données manquantes

Enfants déja nés

1¢ enfant de la mére

La mére a un ou des enfant(s) mais 1¢ enfant du couple
Couple avec enfant(s) déja né(s)

Discussion du couple autour du VIH et des IST
Jamais ou la mére ne sait pas ce que c’est

Oui

Données manquantes

Notion qu’a la femme de son propre test VIH
Jamais de dépistage ou ne sait pas

Dépistage des avant cette grossesse

Premier dépistage pendant cette grossesse
Données manquantes

Notion qu’a la femme du test VIH du pére
Jamais de dépistage ou ne sait pas

Déja dépisté

Données manquantes

Pronostic de venue du pére formulé par la mére
Ne viendra pas en consultation prénatale paternelle
Ne sait pas s'il viendra

Viendra en consultation prénatale paternelle
Données manquantes

39
1385

1713
182
420
314
103
306

2431
262
200
145

842
2190

271
2763

27
120
622

1445
799
25

1016
190
1832

1933
1076
29

397
2167
452
22

1686
1330
22

166
490
2376
6

1,3%
45,6%

56,4%
6,0%
13,8%
10,3%
3,4%
10,1%

80,0%
8,6%
6,6%
4,8%

27,8%
72,2%

8,9%
91,1%

0,9%
4,0%
20,6%
48,0%
26,5%

33,4%
6,3%
60,3%

64,2%
35,8%

13,2%
71,8%
15,0%

55,9%
441%

5,5%
16,2%
78,4%

360
29

1350
158
439
256

40
270

1933
278
124
161

20

0%
14,5%

53,7%
6,3%
17,5%
10,2%
1,6%
10,7%

77,4%
11,1%
5,0%
6,5%

N : effectif ; DROM : départements et régions d’outre-mer ; UE : Union européenne ; Cada : Centre d’accueil pour demandeurs d’asile ; AME : Aide
médicale de I’Etat ; IST : infections sexuellement transmissibles.
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Caractéristiques des femmes
en fonction de la venue, ou non,
de leur conjoint en consultation

Comparaison des femmes dont le conjoint
est venu en consultation, par rapport a celles
dont le conjoint n’est pas venu

La proportion de venue était plus élevée parmi les
conjoints des femmes nées en Afrique subsaha-
rienne, en Asie et en Amérique latine-Haiti que parmi
ceux des femmes nées en France (56%, 62% et 50%,
respectivement, vs 38%) (tableau 2).

Les conjoints des femmes sans domicile, titulaires
d’une Aide médicale de 'Etat (AME) ou sans couver-
ture maladie sont venus davantage que ceux des
femmes vivant dans leur propre logement ou affiliées
au régime général de I’Assurance maladie.

Caractéristiques des femmes associées a la venue
de leur conjoint, en analyse multivariée

Apres ajustement aux autres caractéristiques des
femmes, leurs conjoints sont venus davantage lors-
qu’elles étaient nées en Afrique subsaharienne
(odds ratio, OR=2,23 ; intervalle de confiance a 95%,
IC95%: [1,79-2,78]), en Asie (3,14 [2,15-4,59]) ou en
Amérique latine-Haiti (1,71 [1,04-2,82]) qu’en France
et lorsqu’elles attendaient leur premier enfant. Les
conjoints des femmes avec un niveau d’étude bas
(pas d’enseignement formel ou école primaire) ou
au contraire élevé (niveau universitaire) sont venus
davantage que ceux des femmes avec un niveau
secondaire (figure 2a). Lanalyse a été réalisée a
partir de 3 029 observations complétes parmi 3 038.

Caractéristiques de la sous-population
des femmes immigrées associées a la venue
de leur conjoint, en analyse multivariee

Apres ajustement sur la durée de séjour, le motif de
migration, le logement, la situation administrative et la
parité des femmes, les conjoints de celles originaires
d’Afrique subsaharienne et d’Asie ont davantage
eu recours a la consultation que ceux des femmes
originaires des pays du Nord (OR=1,61 [1,16-2,23]
et OR=2,35 [1,50-3,68], respectivement). Labsence
de domicile, une migration pour leur propre sécurité
ou pour « tenter leur chance » et un séjour de moins
de sept ans étaient indépendamment associés a
la venue de leur conjoint (figure 2c). Lanalyse a été
réalisée a partir de 1 583 observations complétes
parmi 1 590.

Caractéristiques des hommes
qui ont accepté l'offre

Comparaison des hommes venus en consultation,
par rapport a ceux qui n’y ont pas eu recours

La proportion de venue était plus élevée parmi les
hommes de 30 ans et plus, parmi ceux originaires
d’Afrique subsaharienne, d’Asie et d’Amérique latine-
Haiti, parmi les immigrés installés depuis moins de
sept ans, en situation irréguliere ou non affiliés au
régime général de I’Assurance maladie, tandis que
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la proportion d’hommes avec un suivi médical était
comparable dans les deux groupes (53% vs 47%,
p=609) (tableau 3).

Facteurs associés a I'adhésion des hommes
a la consultation prénatale dédiée aux peéres,
en analyse multivariée

En analyse multivariée, la venue des hommes était asso-
ciée a une premiere grossesse pour le couple (OR=2,00
[1,67-2,40]) et a une naissance des hommes en Afrique
subsaharienne (1,83 [1,45-2,31]) ou en Asie (1,82 [1,26-
2,63]) plutét qu'en France. Les hommes pas ou peu
scolarisés et les hommes diplédmés de I'enseignement
supérieur recouraient davantage a la consultation que
les hommes qui s’étaient arrétés en secondaire, et les
hommes de plus de 30 ans venaient davantage que les
plus jeunes (figure 2b). Lanalyse a été réalisée a partir
de 2 422 observations complétes parmi 2 516.

Facteurs associés a I'adhésion des hommes
dans la sous-population des hommes immigrés,
en analyse multivariée

Apres ajustement aux autres caractéristiques
des hommes immigrés, ceux originaires d’Afrique
subsaharienne et d’Asie sont venus davantage
a la consultation que ceux originaires d’Europe
ou d’Amérique du Nord (OR=1,96 [1,33-2,88] et
OR=2,06 [1,28-3,34], respectivement) ; 'absence de
droit au séjour restait associée au recours a la consul-
tation, tandis que I’dage ne I'était plus (figure 2d).
Lanalyse a été réalisée a partir de 1 390 observations
complétes parmi 1 490.

Discussion

Le principal résultat de Partage était un niveau
d’adhésion élevé (44% des hommes appelés, 53%
de ceux avec lesquels un contact a été établi), bien
qu’inférieur aux prévisions féminines: 78% des
hommes seraient venus si les prédictions de leurs
partenaires avaient été suivies d’effet.

En choisissant pour dénominateur la population
d’hommes contactés, le taux de participation était de
44%. Si nous le comparons a d’autres campagnes
de dépistage systématique pour lesquelles un taux
de participation est disponible a I'’échelon dépar-
temental, ce recours est supérieur au dépistage
du cancer du sein (36%) et colorectal (25% chez
les hommes) 45,

Les populations précaires et immigrées ont moins
recours aux dépistages de cancers™® : ce constat a
conduit & I'expérimentation aux Etats-Unis de « navi-
gateurs en santé », personnes chargées de guider
les patients vulnérables a travers le systeme de
soins. Les navigateurs appellent les patients, leur
expliquent le déroulement du dépistage, prennent
les rendez-vous, fournissent des solutions de mobi-
lité et d’accompagnement, lévent les obstacles
financiers V. Lefficacité de tels programmes a été
démontrée pour le dépistage du cancer colorectal,
du sein et du col utérin .



Tableau 2
Caractéristiques des femmes en fonction de la venue ou non de leur conjoint, Montreuil, janvier 2021-avril 2022

Région de naissance

France (métropole et DROM) 557 38,5% 891 61,5%

UE (hors France) et Royaume-Uni 54 42,9% 72 57,1%

Europe non UE, Amérique du Nord, Australie 39 41,9% 54 58,1%

Afrique du Nord et Moyen-Orient 221 39,8% 334 60,2% <0,001
Afrique subsaharienne 338 56,0% 265 44,0%

Asie 89 62,2% 54 37,8%

Amérique latine-Haiti 35 50,0% 85 50,0%

Ancienneté de séjour de la mére

Moins de 7 ans 443 54,2% 374 45,8%

7 ans et plus 331 43,1% 437 56,9% <0,001
Non migrante 557 38,5% 891 61,5%

Motif de migration

Non applicable (nées en France) 557 38,5% 890 61,5%

Tenter sa chance, trouver du travail 150 57,0% 113 43,0%

Rejoindre quelqu’un, faire des études 553 45,3% 667 54,7% <0,001
Maladie ou menaces 71 68,9% 32 31,1%

Situation administrative

Nationalité frangaise 674 39,3% 1039 60,7%

Situation réguliere UE 83 45,6% 99 54,4%

Carte de séjour 10 ans 185 44,0% 235 56,0% <0.001
Titre de séjour 1 an ou plus 156 49,7% 158 30,3% ’
Titre de séjour court 52 50,5% 51 49,5%

Situation irréguliere 183 59,8% 123 40,2%

Protection sociale

Sécurité sociale + complémentaire 1042 42,9% 1389 57,1%

Sécurité sociale seule 96 36,6% 166 63,4% <0.001
AME 116 58,0% 84 42,0% '
Aucune 79 54,5% 66 45,5%

Durée du couple

Pas vraiment ensemble 10 37,0% 17 63,0%

Moins de 1 an 67 55,8% 53 44.2%

1-3 ans 306 49,2% 316 50,8% <0,001
4-10 ans 638 441% 807 55,9%

Plus de 10 ans 312 39,0% 487 91,0%

Type de logement

A'la rue ou hébergées par le Samu social 70 73,7% 25 26,3%

Hébergée (famille, association) 173 47,0% 195 53,0% <0,001
Logement personnel 1090 42,4% 1483 57,6%

Niveau d’études

Jamais scolarisée, primaire, école coranique 153 56,2% 119 43,8%

Secondaire 497 39,0% 777 61,0% <0,001
Etudes supérieures 679 45,8% 804 54,2%

Avez-vous d’autres enfants ?

Non 536 52,8% 480 47,2%

Oui et notamment avec le méme pére 703 38,4% 1129 61,6% <0,001
Oui mais seulement autre(s) pere(s) 94 49,5% 96 50,5%

Avez-vous fait un test VIH ?

Non ou je ne crois pas 182 45,8% 215 54,2%

Des avant la grossesse actuelle 914 42,2% 1253 57,8% 0,004
Seulement pendant cette grossesse 228 50,4% 224 49,6%

Pensez-vous qu’il viendra en consultation ?

Non 22 13,2% 144 86,8%

Je ne sais pas 108 22,0% 382 78,0% <0,001
Oui 1200 50,5% 1176 49,5%

DROM : départements et régions d’outre-mer ; UE : Union européenne ; AME : Aide médicale de I'Etat ; 115 : numéro du Samu social.
2 Quand la somme des effectifs des catégories ne correspond pas a I'effectif total, c’est qu'il y a des données manquantes (voir tableau 1).

I ———  BEH 8 | 9avril 2024 | 149



Figure 2

Caractéristiques des femmes et des hommes associées a la venue des hommes a une consultation prénatale dédiée aux péres,

Montreuil, janvier 2021-avril 2022

2a) Caractéristiques des femmes associées a la venue de leur conjoint
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2c¢) Caractéristiques des immigrées associées a la venue de leur conjoint
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2b) Caractéristiques des hommes associées a leur venue
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2d) Caractéristiques des immigrés associées a leur venue
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ORa : odds ratio ajusté ; IC95% : intervalle de confiance a 95% ; 115 : numéro du Samu social.

Notre taux de participation élevé résulte probable-
ment en grande partie de notre approche proactive :
les hommes ne prenaient presque jamais rendez-
vous spontanément a réception de la lettre d’infor-
mation, mais la mentionnaient lorsqu’ils étaient
appelés par les sages-femmes de recherche, leur
signifiant qu’ils s’attendaient a étre contactés.
L’adaptation des horaires de consultation a leurs
contraintes, le texto de rappel et la résilience de
I’équipe aux rendez-vous manqués ont contribué
au succes de l'intervention. Il est intéressant de se
souvenir que les allocations familiales ont été initia-
lement conditionnées a la réalisation des 7 consul-
tations prénatales féminines, aujourd’hui si intégrées
au fonctionnement social qu’elles n’ont plus besoin
d’étre assorties d’une incitation financiere '°.

Donner une place aux hommes dans un parcours
prénatal jusqu’ici construit uniquement autour des
femmes implique d’adresser un projet émancipa-
teur a un groupe dominant sans renforcer les méca-
nismes de domination. Nous présentons un taux
d’acceptation calculé a partir du nombre de femmes
ayant accepté de transmettre les coordonnées de
leur conjoint plutét qu’a partir du nombre de femmes

150 | 9avril 2024 | BEH 8

éligibles, car il nous a paru important, pour ne pas
réduire I'autonomie des femmes, que I'offre procede
d’un consentement maternel 2°.

Ce sont les immigrés qui se sont le plus saisis de
cette nouvelle offre, en particulier ceux nés en
Afrique subsaharienne et en Asie (le nombre limité de
femmes et d’hommes nés en Amérique latine-Haiti,
respectivement 70 et 69, a probablement conduit a
un défaut de puissance pour associer cette région de
naissance a la venue en consultation).

La précarité des femmes enceintes et des péres
immigrés était associée a la venue des hommes :
'absence de logement des femmes, leur migra-
tion pour des raisons économiques ou de sécurité,
I'absence de titre de séjour du pére étaient indépen-
damment associés au recours a cette consultation.

A contrario, I'absence de suivi médical n’était pas
associée a la venue des hommes : de nombreux
hommes nés en France et bien insérés sociale-
ment ne sont pas venus alors qu’ils n’avaient pas
de médecin traitant. Une hypothése serait que ces
hommes auraient le capital social pour recourir
aux soins, si un probleme de santé devait survenir,



Tableau 3

Comparaison des hommes éligibles avec lesquels il y a eu un contact effectif, selon qu’ils ont adhéré ou non a I'offre
de consultation prénatale masculine, Montreuil, janvier 2021-avril 2022

Age

18-29 ans 238 46,9% 269 53,1%

30-34 ans 402 54,0% 342 46,0% 0,009
35 ans et plus 693 54,8% 571 45,2%

Données manquantes 1

Région de naissance

France (métropole et DROM) 500 48,7% 526 51,3%

UE et Royaume-Uni 42 44.2% 53 55,6%

Europe (hors UE et Royaume-Uni), Canada 32 45,7% 38 54,3%

Afrique du Nord et Moyen-Orient 245 51,0% 235 49,0% <0,001
Afrique subsaharienne 386 61,0% 247 39,0%

Asie 96 63,2% 56 36,8%

Amérique latine et Caraibes 32 53,3% 28 46,7%

Ancienneté de séjour

Moins de 7 ans 274 66,3% 139 33,7%

7 ans et plus 559 54,6% 465 45,4% <0,001
Non migrant 500 48,7% 526 51,3%

Données manquantes 53

Situation administrative

Nationalité francaise 679 50,3% 671 49,7%

Situation réguliere UE 75 47,5% 83 52,5%

Carte de séjour 10 ans 217 49,4% 222 50,6%

Titre de séjour 1 an ou plus 143 55,9% 113 441% <0,001
Titre de séjour <1 an ou récépissé 23 57,5% 17 42,5%

Situation irréguliere 196 72,6% 74 27,4%

Données manquantes 3

Protection sociale

Sécurité sociale + complémentaire 1021 52,8% 912 47,2%

Sécurité sociale seule 118 42,5% 160 57,5% <0,001
AME 88 71,0% 36 29,0%

Aucune 106 65,8% 55 34,2%

Données manquantes 20

Situation professionnelle

Emploi précaire, étudiant, en formation 247 53,4% 216 46,6%

Emploi non précaire 872 52,4% 792 47,6% 0,052
Sans emploi 214 59,4% 146 40,6%

Données manquantes 29

Niveau d’études

Jamais scolarisé, primaire, école coranique 179 63,3% 104 36,7%

Secondaire 641 49,3% 660 50,7% <0,001
Etudes supérieures 512 59,3% 352 40,7%

Données manquantes 68

Autres enfants avec la méme mére

Non 629 60,7% 407 39,3%

Oui 704 47,6% 776 52,4% <0.001
Insertion dans le systéme de santé

Rarement ou jamais de contact médical 458 53,8% 394 46,2%

Inséré (médecin traitant ou suivi maladie chronique) 875 52,7% 786 47,3% 0,609
Données manquantes 3

N : effectif ; DROM : départements et régions d’outre-mer ; UE : Union européenne ; AME : Aide médicale de I'Etat ; 115 : numéro du Samu social.
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tandis que les immigrés les plus vulnérables ont vu
dans l'offre de consultation une premiére accroche
avec un systeme de santé qui, bien que théorique-
ment accessible a tous, leur restait en pratique fermé.

La plupart des travaux publiés sur le deuxieme parent
soulignent I'importance de I'impliquer du point de vue
d’un bénéfice attendu sur la santé materno-infantile :
il s’agit a notre connaissance de la premiére étude
qui évalue 'acceptabilité d’une intervention destinée
a préserver et a améliorer la santé des futurs péres
pour eux-mémes.

Cette étude a plusieurs limites : son succes repose
sur des financements spécifiques dans un contexte
de recherche, des efforts « d’aller vers » constants
des soignants, et sur I'accés gratuit a une équipe
pluridisciplinaire rendu possible par son adossement
au CeGIDD. Dans notre contexte territorial marqué
par I'immigration, nous avons touché des hommes
qui ne sont pas représentatifs de la population géné-
rale des futurs péres, a laquelle nous voudrions voir
cette offre étendue. Tester une consultation pré-
natale masculine de prévention en population géné-
rale permettrait d’évaluer si, dans d’autres territoires,
des hommes présentant des vulnérabilités similaires
(majoritairement liées a I'immigration) ou différentes
(précarité, éloignement du systéme de santé a I'age
adulte) accepteraient d’y recourir et en tireraient
bénéfice.

Conclusion et perspectives

Cette étude montre qu’une consultation prénatale de
prévention dédiée aux futurs péres est bien acceptée
quand elle est, pour la premiere fois, structurée et
effectivement proposée. Son succes est fondé sur une
approche proactive qui tient compte des contraintes
exercées sur les hommes. Les plus vulnérables sur les
plans administratifs et sociaux s’en s’ont largement
saisis et elle a constitué pour eux un point d’entrée
dans le systeme de santé. Le passage a I'échelle
de cette intervention serait un levier parmi d’autres
de réduction des inégalités sociales de santé.

Cependant, alors que cette consultation et les
examens biologiques qui sont prescrits a son issue
sont théoriquement remboursés en France, les
mécanismes de ce remboursement sont en réalité
inexistants : les futurs péeres ne sont pas identifiables
a travers la déclaration de grossesse et ne peuvent
faire I'objet d’aucune campagne organisée d’invita-
tion a consulter. Aucune nomenclature n’a encore été
créée par la Caisse nationale d’assurance maladie
pour rembourser la consultation et les examens
biologiques prescrits a son issue. Ce rembourse-
ment est actuellement réalisable uniquement sur la
prise en charge a 100% de leur partenaire enceinte,
qui intervient au sixieme mois de grossesse et pose
des problemes de déontologie, de confidentialité réci-
proque et d’identito-vigilance. L'élaboration des outils
d’identification et de prise en charge financiére par
’Assurance maladie est le prérequis a la généralisa-
tion de cette consultation prénatale paternelle. m
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Résumé // Abstract

Introduction - Les maladies a prions ou encéphalopathies subaigués spongiformes transmissibles (ESST), qui
existent sous différentes formes chez ’Homme, font I'objet d’'une surveillance active depuis 1991 en France.
Le Réseau national de surveillance des maladies de Creutzfeldt-Jakob et maladies apparentées (RNS-MCJ)
est un réseau pluridisciplinaire coordonné par Santé publique France et I'Institut national de la santé et de la
recherche médicale (Inserm). Il a pour but de détecter tous les cas d’ESST humaines afin d’obtenir des données
précises sur leur incidence et leur mortalité, ainsi que sur les facteurs de risque impliqués.

Matériel et méthode - Nous présentons une analyse épidémiologique descriptive des cas d’ESST recueillis
par le RNS-MCJ entre 2011 et 2019 en France.

Résultats - Entre 2011 et 2019, 16 768 cas suspects d’ESST ont été signalés au RNS-MCJ, parmi lesquels
1 449 cas ont été classés comme présentant une ESST possible, probable ou certaine, incluant, outre les cas
sporadiques (sMCJ) et génétiques, 3 cas de la variante de la MCJ (vMCJ), secondaire a une contamination par
I'agent de I'encéphalopathie spongiforme bovine, un cas de MCJ iatrogéene lié a une greffe de dure-meére (iMCJ)
et 3 cas liés a un traitement par ’lhormone de croissance d’origine humaine. Le taux de mortalité national des
cas d’ESST sur ces neuf années était de 2,34 (intervalle de confiance a 95%, 1C95%: [2,22-2,47]) cas par million
d’habitants. Les taux de mortalité les plus élevés étaient observés dans les régions du Languedoc-Roussillon
(2,40 [2,39-2,42]) et de la Bourgogne (2,40 [2,38-2,43]).

Discussion - Lobservation persistante de cas d’ESST d’origine infectieuse (vMCJ, iMCJ), et la tendance a
I'augmentation du nombre de cas de sMCJ au cours du temps depuis la mise en place du réseau souligne
la nécessité d’un maintien d’une surveillance des maladies a prions chez ’'Homme.

Introduction — Prion diseases, or transmissible spongiform encephalopathies (TSEs), which exist in different
forms in humans, are subject to active surveillance since 1991 in France. The national surveillance network for
Creutzfeldt-Jakob disease (RNS-MCJ) is a multidisciplinary network coordinated by Santé publique France and
the National Institute of Health and Medical Research (Inserm). It aims to detect all forms of human TSEs in order
to obtain data on their incidence and mortality, as well as the risk factors associated with their occurrence.

Material and Methods - This article presents a descriptive epidemiological analysis of data collected
between 2011 and 2019 in France.

Results - Between 2011 and 2019, 16,768 suspected cases of TSE were notified to the RNS-MCJ including
1,449 possible, probable or definite TSE cases. In addition to sporadic Creutzfeldt-Jakob disease (sCJD) and
genetic cases, three variant (vCJD) cases, one iatrogenic (iCJD) case associated with human dura-mater graft,
and three cases related to cadaver-sourced human pituitary growth hormone were observed. The nine-year
national TSE mortality rate was 2.34 (95% confidence interval [95%CI]: 2.22-2.47) cases per million person-
years. The highest mortality rates were observed in Languedoc-Roussillon (2.40 [95%CI: 2.39-2.42]) and in
Bourgogne (2.40 [95%CI: 2.38-2.43]).

Discussion — The persistence of infectious TSE occurrence (vCJD, iCJD) and the rise in the number of sCJD
cases over time shows the need for sustaining active surveillance of human prion diseases.

Mots-clés : Réseau national de surveillance, Maladies a prions
// Keywords: National Surveillance Network, Prion diseases
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Introduction

Les maladies a prions, aussi appelées encépha-
lopathies subaigués spongiformes transmissibles
(ESST) sont un groupe de maladies neurodégéné-
ratives rares et fatales causées par un agent trans-
missible non conventionnel appelé prion, pour
« proteinaceous infectious particle ». Lagent trans-
missible est dénué d’acides nucléiques et formé
par assemblage d’une forme anormale (PrP%) d’une
protéine physiologiquement exprimée par I'héte, la
protéine prion cellulaire (PrP°) 2. La PrP° est sensible
aux protéases et sa structure tridimensionnelle est
constituée d’'un corps central comprenant 3 hélices
alpha et 2 feuillets béta antiparalléles’. La forme
anormale de la protéine est enrichie en feuillets béta,
ce qui la rend partiellement résistante aux protéases
et insoluble dans les détergents?. Au cours des ESST
humaines et animales, la PrPS¢ s’accumule princi-
palement dans le systeme nerveux central (SNC)
par un processus post-traductionnel de conversion
de la PrP°¢ en Prpse 13,

Les ESST humaines se présentent sous différentes
formes: la maladie de Creutzfeldt-dJakob (MCJ)
sporadique (sMCJ) représentant plus de 85% des
cas ; les formes génétiques (- gMCJ —, syndrome de
Gerstmann-Stralssler-Scheinker — GSS -, insomnie
fatale familiale — IFF -) ; les formes acquises (MCJ iatro-
génes — iIMCJ —, variante de la MCJ — vMCJ - et kuru).

La sMCJ se caractérise cliniquement par des troubles
cognitifs rapidement évolutifs, accompagnés de
plusieurs signes neurologiques diversement asso-
ciés tels que des myoclonies, un syndrome cérébel-
leux, des troubles visuels, un syndrome pyramidal et
extrapyramidal. Dans plus de la moitié des cas un état
de mutisme akinétique apparait en fin d’évolution.

Le tableau clinique peut varier selon le polymorphisme
au codon 129 du gene PRNP codant pour la PrP.
Il existe 3 génotypes : méthionine/méthionine (MM),
valine/valine (VV) et méthionine/valine (MV). Le poly-
morphisme au codon 129 joue un rdle important
dans I'apparition de la sMCJ et il a été montré que
I’lhomozygotie MM représente un facteur de risque
de développer la maladie*®. En effet, la population
générale européenne compte 50% d’homozygotes
et 50% d’hétérozygotes alors que les patients déve-
loppant une sMCJ, sont homozygotes dans 80% des
cas (dont 70% de cas MM)*®. De plus, les patients
homozygotes ont tendance a avoir une durée d’évolu-
tion plus courte que les patients hétérozygotes®.

Lorigine des formes sporadiques est toujours inconnue
malgré plusieurs études cas-témoins qui ont été
menées pour tenter de mettre en évidence une origine
exogene’™2, et qui n'ont pas permis d’apporter des
résultats pouvant expliquer 'ensemble de ces formes ™.
Une étude récente, basée sur une approche age-
période-cohorte, suggére néanmoins le réle de facteurs
environnementaux dans la survenue de la maladie .

Les formes génétiques d’ESST (gMCJ, GSS et IFF)
représentent environ 15% des cas. Ces formes sont
liées a des mutations ponctuelles ou a des insertions

sur le géne PRNP se transmettant sur le mode auto-
somique dominant avec une pénétrance variable. Le
tableau clinique dépend principalement de la muta-
tion. Cependant, la symptomatologie et I'age d’entrée
dans la maladie peuvent varier d’un individu a I'autre
méme au sein d’'une méme famille. En France, plus de
60% des cas de gMCJ sont liés a la mutation E200K,
les cas de GSS sont liés aux mutations P102L ou
A117V ou a des insertions longues dans le domaine
des octapeptides, et les cas d’IFF sont associés
a une mutation D178N lorsque I'alléle muté code une
méthionine au codon 129 (haplotype D178N-129M)6-'5,

Lapparition d’'une nouvelle forme de MCJ en Grande-
Bretagne a la fin des années 1990 a été reliée a une
contamination humaine par I'agent responsable de
I’encéphalopathie spongiforme bovine (ESB) dans sa
forme classique '®. Cette forme est appelée variante
de la MCJ (vMCJ) et touche principalement des sujets
jeunes avec un age moyen, en France, de 36 ans'.
Elle differe cliniquement des autres formes de MCJ
par la survenue fréquente de troubles psychiatriques
inauguraux, pouvant étre associés a des douleurs
sensorielles au visage et dans les membres. Les
troubles cognitifs ainsi que les autres signes neuro-
logiques (syndrome cérébelleux, myoclonies, etc.)
apparaissent secondairement. Lévolution est ensuite
comparable a celle des formes sporadiques.

Le kuru et les MCJ iatrogénes (iMCJ) complétent le
groupe des formes acquises ou infectieuses d’ESST.
Le kuru, découvert en Papouasie-Nouvelle-Guinée
dans les années 1950, a progressivement disparu
depuis 'arrét des rites funéraires d’endocannibalisme
qui constituaient la voie unique de transmission 8. Les
iMCJ sont liées soit a une contamination périphérique
par un traitement par hormone d’origine humaine
(hormone de croissance ou gonadotrophine), soit a
une contamination cérébrale ou juxta-cérébrale par
utilisation d’instruments neurochirurgicaux conta-
minés ou la réalisation de greffes de tissus (dure-
meére d’origine humaine le plus souvent).

Aprées I'’émergence des premiers cas frangais de MCJ
iatrogeénes liés a un traitement par hormone de crois-
sance en 1991, et a 'observation d’une transmission
inter-espéce de I’ESB aux félins (chats et animaux en
captivité) au Royaume-Uni'®, un réseau frangais de
surveillance des MCJ a été créé. Les objectifs de ce
réseau étaient de déterminer les facteurs de risques
de survenue des MCJ sporadiques et de mettre
en place une surveillance active afin d’obtenir des
données précises sur l'incidence et la mortalité de
toutes les formes de MCJ. Le réseau a toujours été
coordonné par un laboratoire de I'Institut national de
la santé et de la recherche médicale (Inserm). Il est
appelé Réseau national de surveillance des MCJ et
maladies apparentées (RNS-MCJ) depuis 2000 et est
financé par I'Institut de veille sanitaire (InVS) devenu
Santé publique France en 2016.

Les objectifs de cet article sont de décrire les suspi-
cions d’ESST signalées au RNS-MCJ entre 2011
et 2019, d’observer les caractéristiques des cas et
d’évaluer la performance du réseau.
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Matériels et méthodes

Systéme de surveillance et recueil des données

Toutes les données des cas suspects de MCJ noti-
fiés par les cliniciens des hépitaux francais, les
laboratoires de biochimie réalisant la détection de la
protéine 14-3-3 dans le liquide cérébrospinal (LCS),
ou encore par les laboratoires de neuropathologie,
sont centralisées par le RNS-MCJ. Ces données
incluent I'identité, la date de naissance, les données
cliniques, les résultats des examens complémen-
taires (électroencéphalogramme (EEG), imagerie
par résonance magnétique (IRM), détection de la
protéine 14-3-3), le diagnostic évoqué a la notifi-
cation et les données neuropathologiques en cas
d’autopsie ou de biopsie, permettant ainsi le clas-
sement des cas selon les criteres diagnostiques du
European Centre for Disease Prevention and Control
(ECDC - Centre européen de prévention et de controle
des maladies) . L'examen neuropathologique,
quand il est réalisé, consiste en une étude histopa-
thologique sur tissu fixé (recherche de la présence
d’'une spongiose, gliose, perte neuronale, plaques
amyloides), et une étude biochimique de la PrPsc
par western-blot sur tissu congelé. Son type molé-
culaire est défini selon son profil de migration élec-
trophorétique : aprés digestion par la protéinase K,
la protéine apparait sous trois bandes (non-, mono-
et bi-glycosylée). Le niveau de migration de la bande
non-glycosylée permet de différencier le type 1

Figure 1

du type 2 de la forme sporadique, et la bande bi-
glycosylée permet de différencier le type 2A de la
sMCJ et le type 2B de la vMCJ (bande bi-glycosylée
prédominante). Les données génétiques, obtenues
pour certains cas et aprées obtention d’'un consente-
ment éclairé, et les données démographiques des
patients (départements de naissance et de derniére
résidence) sont également recueillies.

Le dispositif de surveillance des ESST du RNS-MCJ
n’a pas subi de modification depuis 20102°. La défi-
nition des cas a été modifiée en 2017 car la présence
d’hypersignaux corticaux a I'IRM ou des troubles
neurologiques associés a une RT-QulC positive
(technique de détection de la PrPsc par amplification
du « protein misfolding » dans le LCS) ont été ajoutés
aux critéres diagnostiques de 'TECDC?! (figure 1).

Les cas n'ayant pas eu d’étude génétique sont
classés, par argument de fréquence, en MCJ spora-
diques. Depuis le 19 septembre 1996, les maladies
a prions font I'objet d’'une déclaration obligatoire (DO)
a envoyer a ’Agence régionale de santé (ARS).

Analyse des données

Lanalyse des données a été réalisée avec le logiciel
StataSE 14.1® (StataCorp.2015. Statistical Software:
Release 14. College Station, TX: StataCorp LP).

Le nombre de suspicions par année et les carac-
téristiques démographiques et cliniques des cas
certains, probables et possibles d’ESST, décédés

Evolution des critéres diagnostiques pour le classement des cas de MCJ sporadiques, selon les recommandations de PECDC
sMCJ possible

Troubles cognitifs rapidement progressifs

+ durée d’évolution de la maladie <2 ans

+ au moins deux signes parmi : myoclonies ; troubles visuels ; syndrome cérébelleux ; trouble pyramidal ou extrapyramidal ; mutisme akinétique

sMCJ probable

| = Troubles cognitifs rapidement progressifs
+ deux parmi Il (A, B, C, D)
+ EEG caractéristique

+ deux parmi Il (A, B, C, D)

|
+ deux parmi Il (A, B, C, D)
+ au moins un parmi :

o EEG caractéristique

o Détection positive de 14-3-3

+ deux parmi Il : * Hypersignaux des noyaux gris centraux
A Myoclonies o +aU moins un parmi : a IRM ou sur au moins deux régions
B Troubles visuels ou syndrome cérébelleux ou o EEG caractéristique corticales en DWI ou FLAIR

C Syndrome pyramidal ou extrapyramidal

D Mutisme akinétique * Détection positive ou

de la protéine 14-3-3
e Hypersignaux des noyaux | Troubles neurologiques
gris centraux a ’'IRM + RT-QuIC positive dans le LCR ou autres tissus

sMCJ POSSIBLE
+ Détection positive de la
+ EEG caractéristique (ondes périodiques) | protéine 14-3-3 dans le LCR

Détection 14-3-3 dans LCR IRM IRM + RT - QuiC
1992 1998 2010 2017
sMCJ certaine

Troubles neurologiques progressifs
ET confirmation neuropathologique
0U immunohistochimique
0U biochimique

MCJ : maladie de Creutzfeldt-Jakob ; ECDC : Centre européen de prévention et de controle des maladies ; SMCJ : MCJ sporadique ; EEG : électroencéphalo-
gramme ; LCS : liquide cérébrospinal ; IRM : imagerie par résonance magnétique ; DWI : Diffusion-Weighted ; FLAIR : Fluid Attenuated Inversion Recovery ;
RT-QuIC : technique de détection de la PrP* par amplification du « protein misfolding » dans le LCS.
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entre 2011 et 2019 sont décrits. Les données du
réseau de surveillance sont consolidées jusqu’a 2019
au moment de I’écriture.

Le calcul du délai de notification (délai entre la date
de début des signes et la date de notification au
réseau), le nombre de cas ayant fait I'objet d’'un examen
neuropathologique ou pour lesquels une déclaration
obligatoire a été envoyée a ’'ARS permettent d’évaluer
la performance du réseau de surveillance.

La sensibilité et la spécificité des tests diagnostiques
(recherche de la protéine 14-3-3 dans le LCS, EEG
et IRM cérébrale) sont calculées a partir des cas
certains de sMCJ et des cas ayant un diagnostic
différentiel certain.

La protéine 14-3-3 est considérée comme positive
pour un cas deés lors qu’elle est détectée une fois
dans le LCS (un méme patient peut étre contrélé
jusqu’a 4 fois). Dans le cas ou la recherche de
la protéine 14-3-3 n’a pas été réalisée, la valeur
manquante est attribuée. Tous les autres cas sont
considérés comme négatifs.

Un EEG noté périodique ou « pseudopériodique » par
le clinicien chargé du patient est classé positif. Un EEG
est négatif lorsque le résultat est normal, ralenti ou non
caractéristique. Un EEG non réalisé ou ininterprétable
est considéré comme une donnée manquante.

Enfin, I'IRM est considérée comme positive dans la
période 2011-2016 quand il existe des hypersignaux
dans les noyaux gris centraux (noyau caudé et/ou
putamen) sur la séquence FLAIR ou I'imagerie de
diffusion. A partir de 2017, une IRM présentant des
hypersignaux corticaux dans au moins deux régions
cérébrales est également considérée comme positive.
Dans les autres cas, I'lRM est négative (autre localisa-
tion ou absence d’hypersignaux). La valeur manquante
est attribuée quand I'lBRM n’a pas été réalisée.

La répartition spatiale en France des cas de sMCJ
(probable et certaine) est décrite en prenant comme
référence démographique la région de derniére rési-
dence chez les patients pour lesquels la donnée
est connue. Les taux de mortalité (par million de
personnes-années) présentés sont le ratio du
nombre de cas décédés observé sur les personnes-
années a risque a partir des données de la popula-
tion frangaise de I'Institut national de la statistique
et des études économiques (Insee). Les intervalles
de confiance sont calculés a I'aide d’une régression
de Poisson. Les taux de mortalité annuels par région
sont des taux standardisés sur I'age au déces et le
sexe, calculés a partir des données de la population
francaise entre 2011 et 2019 (standardisation directe).

Résultats

Suspicions d’ESST signalées au RNS-MCJ
entre 2011 et 2019

Entre 2011 et 2019, un total de 16 768 suspicions
d’ESST a été enregistré par le RNS-MCJ (figure 2).
Le nombre de suspicions par année varie de 1 609

en 2011 a 2 091 en 2017. Au total, 1 449 cas d’ESST
possible, probable ou certaine, toutes formes
confondues, sont décédés entre 2011 et 2019.
Les plus grands nombres de cas d’ESST probables
et certains ont été rapportés en 2014 et 2018 (167 et
170 cas respectivement).

Caractéristiques des cas d’ESST décédés
entre 2011 et 2019

Sur les 1 449 cas d’ESST décédés entre 2011 et 2019,
1 341 ont été classés sMCJ certaine, probable ou
possible (93%), 101 étaient des cas d’ESST géné-
tiques certaines ou probables (7%) (gMCJ, GSS ou
IFF), 4 des cas de iMCJ, parmi lesquels 3 étaient liés
a un traitement par hormone de croissance et 1 cas
secondaire a une greffe de dure-mere (tableau 1).
Enfin, 3 cas ont été classés vMCJ (0,2%), 2 probables
et un certain. Le cas le plus récent de vMCJ, décédé
en 2019, est survenu 7 ans et demi aprés un accident
d’exposition a I'agent de I'ESB (piglre) dans un labo-
ratoire de recherche travaillant sur les prions 22,

La proportion de femmes développant une ESST était
plus importante avec un sex-ratio femme/homme de
1,17 entre 2011 et 2019.

Lage moyen au déces, toutes formes d’ESST
confondues, était de 69 ans (extrémes : 20-96 ans).
L'age moyen et I'age médian au décés des cas de
MCJ sporadiques certains et probables sur les neuf
années étaient de 70 ans (extrémes : 20-96 ans), et
de 62 ans (extrémes : 40-96 ans) pour les formes
génétiques (GMCJ, GSS et IFF). Les cas de vMCJ
étaient agés en moyenne de 27 ans au moment du
déces (extrémes : 22-33 ans) et les cas iatrogénes
liés a ’lhormone de croissance de 48 ans (extrémes :
46-51 ans). Le cas secondaire a une greffe de dure-
mere avait 81 ans a son déces (tableau 1).

La durée moyenne d’évolution de la maladie est
la plus longue pour les cas de GSS (42 mois en
moyenne). La durée d’évolution des autres formes
d’ESST va de 4 mois (cas iatrogéne) a 24 mois en
moyenne (cas de vMCJ). Les détails sont présentés
dans le tableau 1.

Le résultat de I’étude du géne PRNP était disponible
pour 822 des 1 449 cas d’ESST décédés entre 2011
et 2019, soit 57%. Le génotype MM au codon 129
était deux fois plus fréquent (59%) que les génotypes
MV (26%) et VV (15%). Les cas de vMCJ avaient tous
le génotype MM.

Parmi les cas de gMCJ, 58 (57%) étaient liées
a une mutation E200K, 6 a une mutation V210I,
6 a un haplotype D178N-129V. Les autres cas de
gMCJ étaient liés a d’autres mutations (G114V,
V180I, T188R, V189I, E211Q) ou a des insertions de
72 a 192 paires de bases dans le domaine des octa-
peptides de la PrP.

Les cas de GSS étaient liés aux mutations P102L,
A117V ouaune insertion de 192 paires de bases, et tous
les cas d’IFF étaient liés a la mutation D178N associée
a une méthionine au codon 129 du géne PRNP.
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Figure 2

Nombre de suspicions et de cas certains et probables d’ESST par année et par forme, France, 2011-2019
2a) Suspicions et cas certains et probables de MCJ sporadiques
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ESST : encéphalopathie subaigué spongiforme transmissible ; MCJ : maladie de Creutzfeldt-Jakob ; GSS : syndrome de Gerstmann-Straiissler-Scheinker ;
IFF : insomnie fatale familiale ; vMCJ : variante de la MCJ, secondaire a une contamination par I'agent de I’encéphalopathie spongiforme bovine.

La notion d’'un antécédent familial d’ESST était
connue pour 54 cas (53%) d’ESST génétiques.

Le taux de mortalité brut global des cas d’ESST
certaines et probables entre 2011 et 2019 était de 2,34
(intervalle de confiance a 95%, 1C95%: [2,22-2,47])
cas par million d’habitants et de 2,15 [2,04-2,28] cas
par million d’habitants pour les cas de sMCJ certains
et probables.

En ce qui concerne la répartition régionale des cas
de sMCJ, le taux de mortalité le plus élevé a été
observé dans les régions du Languedoc-Roussillon
(2,40[2,39-2,42]) et de la Bourgogne (2,40 [2,38-2,43])
(figure 3).
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Caractéristiques cliniques et paracliniques

Un total de 98% des patients atteints d’ESST quelle
qu’en soit la forme présentaient des troubles intellec-
tuels en fin de maladie, 76% des myoclonies et 63%
un état de mutisme akinétique. Le détail pour chaque
forme est donné dans le tableau 2.

Parmi les 1 449 cas d’ESST, 1 406 ont eu une recher-
che de protéine 14-3-3 dans le LCS. Dans 70% des
cas le résultat était positif.

Un électroencéphalogramme était périodique ou
pseudo-périodique dans 50% des cas (689/1 373).
Sur 1 358 patients ayant eu une IRM, 460 avaient
un examen caractéristique entre 2011 et 2016 et



Tableau 1

Caractéristiques des cas certains, probables et possibles par diagnostic final d’ESST, France, 2011-2019

N total 16 769 1245 96 84 10 7 1 3 3
Année

2011 1609 115 7 5 1 0 0 0 0
2012 1693 131 7 10 1 0 1 0 0
2013 1744 124 10 4 1 1 0 0 1
2014 1722 150 16 14 1 1 0 0 1
2015 1959 131 15 6 2 0 0 1 0
2016 1952 140 15 9 3 0 0 0 0
2017 2091 143 9 18 0 3 0 1 0
2018 2025 158 1 10 1 1 0 0 0
2019 1974 153 6 8 0 1 0 1 1
Age moyen (extrémes) 70 (20-96) 75 (55-93) 64 (40-96) 52 (40-62) 57 (40-71) 81 48 (46-51) 27 (22-33)
Genre

Hommes 562 52 43 6 3 0 8 0
Femmes 683 44 41 4 4 1 0 3
Durée d’évolution en mois 7 (1-67) 9 (1-58) 10 (1-115) 42 (8-123) 11 (5-17) 4(-) 14 (3-20) 24 (19-27)
(extrémes)

Etude du codon 129 711 17 75 6 6 1 3 3
MM 415 11 46 3 5 1 0 3
MV 182 5 23 2 1 0 2 0
w 114 1 6 1 0 0 1 0
Type de mutation/insertion

E200K 58

va1ol 6

D178N 6 7

P102L 3

V180l 3

G114V 1

A7V 1

T188R 1

V189l 1

E211Q 1

Insertion 72 pb 1

Insertion 96 pb 1

Insertion 120 pb 1

Insertion 192 pb 2 4

ESST : encéphalopathie subaigué spongiforme transmissible ; MCJ : maladie de Creutzfeldt-Jakob; GSS: syndrome de Gerstmann-Straiissler-
Scheinker ; IFF : insomnie fatale familiale ; vMCJ : variante de la MCJ, secondaire a une contamination par I’agent de I’encéphalopathie spongiforme
bovine ; N : effectif ; MM : méthionine/méthionine ; MV : méthionine/valine ; WV : valine/valine ; pb : paires de bases.

2 MCJ iatrogene liée a une greffe de dure-mere.

429 entre 2017 et 2019. Parmi les cas de sMCJ,
probables et certains, 45 (57%) avaient les critéeres
de probabilité uniquement sur I'IRM avant 2017
(hypersignaux des noyaux caudés et/ou des
putamens, 14-3-3 négative et EEG non caractéris-
tique) et 38 (84%) a partir de 2017 (hypersignaux
corticaux et/ou des noyaux caudés et/ou des

putamens, 14-3-3 négative et EEG non caractéris-
tique). Sur ces 38 cas, 23 présentaient seulement
des hypersignaux corticaux (61%).

Entre 2017 et 2019, 640 RT-QuIC ont été réalisées :
220 en 2017, 257 en 2018 et 163 en 2019. Au total,
1597 RT-QuIC ont été réalisées en France entre 2015
et 2020.
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Figure 3

Taux de mortalité annuel (par million d’habitants) par région de derniére résidence connue des cas de MCJ sporadiques probables
et certains, standardisés sur I’age et le sexe par standardisation directe, France, 2011-2019

Taux de mortalité/1 million d’habitants
] <1,60 1 1,61-1,80 1 1,81-2,00 B 2,01-2,20 B >2.21

MCJ : maladie de Creutzfeldt-Jakob.

Tableau 2

Caractéristiques cliniques et paracliniques des cas certains, probables et possibles par diagnostic final d’ESST,
France, 2011-2019

N décédés 1245 96 84 10 7 1 3 3 1449
Protéine 14-3-3
Positive (%) 915 (73) 10 (10) 52 (62) 1(14) 1(100) 1(33) 980 (68)
Négative (%) 301 (24) 83 (86) 28 (33) 4 (40) 5(71) 2(67) 3(100) 426 (29)
Electroencéphalogramme
Normal (%) 94 (8) 11 (1) 5(6) 1(10) 3(43) 1(100) 2 (67) 2 (67) 119 (8)
Ralenti (%) 460 (37) 55 (57) 34 (40) 2(20) 1(100) 1(33) 1(33) 554 (38)
Périodique (%) 269 (22) 1(1) 20 (24) 1(100) 291 (20)
Pseudopériodique (%) 359 (29) 14 (15) 19(23) 2 (20) 1(14) 395 (27)
IRM (hypersignaux)
HS cortex (%) 826 (66) 33(34) 60 (71) 2 (20) 1(14) 3(100) 925 (64)
HS Putamen (%) 436 (35) 41 (49) 3(100) 1(33) 481 (33)
HS Noyau caudé (%) 656 (53) 4(4) 55 (65) 3 (100) 3 (100) 721 (50)
HS Thalamus (%) 193 (16) 4(4) 22 (26) 2 (67) 3(100) 224 (15)
Signes cliniques en fin de maladie
Troubles intellectuels (%) 1228 (99) 94 (98) 81 (96) 10 (100) 6 (86) 1(100) 2 (67) 3(100) 1425 (98)
Syndrome cérébelleux (%) 893 (72) 41 (43) 66 (79) 5(50) 4(57) 3(100) 3(100) 1015 (70)
Myoclonies (%) 972 (78) 60 (63) 59 (70) 4 (40) 6 (86) 1(100) 2(67) 2(67) 1106 (76)
Troubles visuels (%) 691 (56) 38 (40) 48 (57) 3(30) 1(14) 1(100) 1(33) 1(33) 784 (54)
Syndrome pyramidal (%) 610 (49) 37 (39) 44 (52) 7 (70) 2(29 1(100) 2 (67) 1(33) 704 (49)
Syndrome extrapyramidal (%) 680 (55) 53 (55) 43 (51) 5 (50) 3(43) 1(100) 1(33) 2(67) 788 (54)
Mutisme akinétique (%) 807 (65) 48 (50) 45 (54) 5 (50) 2(29 1(100) 1(33) 1(33) 910 (63)

ESST : encéphalopathie subaigué spongiforme transmissible ; MCJ : maladie de Creutzfeldt-Jakob ; GSS: syndrome de Gerstmann-Straiissler-
Scheinker ; IFF : insomnie fatale familiale ; vMCJ : variante de la MCJ, secondaire a une contamination par I'agent de I'encéphalopathie spongiforme
bovine ; N : effectif.

2 MCJ iatrogéne liée a une greffe de dure-mere.
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Performance du systéme de surveillance

Entre 2011 et 2019, un examen neuropathologique
(autopsie ou biopsie cérébrale) a été réalisé pour
44% des cas (637/1 449). Une ESST a été confirmée
pour 504 cas et un diagnostic différentiel identifié
pour 133 patients. Le cas de iMCJ secondaire a une
greffe de dure-mére a été confirmé par autopsie.

Parmi les cas de sMCJ, 780 étaient classés pro-
bables et 461 certains aprés autopsie et 4 apres
biopsie cérébrale. Ces cas certains présentaient
une PrPrs de type 1 selon la classification de Parchi
dans 54% des cas (251/465), de type 2A dans 25%
des cas (114/465) et 13% des cas présentaient une
co-occurrence de type 1+2 (59/465). Le cas de iMCJ
secondaire a une greffe de dure-meére était de type 1.
Le cas de vMCJ autopsié présentait un type 2B
confirmant ainsi le diagnostic de vMCJ.

Une déclaration obligatoire de suspicion a été
envoyéee a I’ARS pour 919 cas suspects d’ESST noti-
fies entre 2011 et 2019, incluant 609 cas décédés
d’une MCJ sporadique probable ou certaine, 76 cas
décédés d’une autre forme d’ESST, et 184 patients
pour lesquels le diagnostic d’ESST n’a finalement pas
été retenu.

Le délai de signalement était en moyenne de 5 mois
toutes formes confondues. Seize cas ont été notifiés
directement par le réseau de neuropathologie avec
des délais de signalement allant de 2 a 43 mois.

La sensibilité des tests diagnostiques, calculée a
partir des cas de sMCJ certains, était de 68%, 56%
et 65%, pour la détection de la protéine 14-3-3, 'EEG
et I'IRM, respectivement. La spécificité était calculee
a partir des cas certains de sMCJ et de 133 diagnos-
tics différentiels (apres analyse neuropathologique).
Elle est estimée a 50% pour la détection de la protéine
14-3-3, 70% pour I'EEG et 82% pour I'IRM.

La sensibilité et la spécificité de la RT-QuIC étaient de
81,9% et de 99,8%, respectivement (calcul réalisé sur
les données de 2015 a 2020).

Discussion

Entre 2011 et 2019, le taux de mortalité annuel des
cas d’ESST certains et probables en France, toutes
formes confondues, est de 2,34 [2,22-2,47] cas par
million d’habitants.

Les taux de mortalité extrémes des cas de sMCJ
observés en Bretagne et en Alsace lors de la précé-
dente analyse sont, pour la période 2011-2019,
plus faibles que le taux national (2,01 [2,00-2,03] et
2,17 [2,15-2,19], respectivement)2°. Pour les taux de
mortalité observés entre 2011 et 2019, on observe
un extréme de 2,40 cas par million d’habitants dans
le Languedoc-Roussillon et en Bourgogne, reflé-
tant probablement une fluctuation liée au hasard.
De méme, une fluctuation du nombre de cas, proba-
blement aussi liée au hasard, s’observe selon les
années, en France et dans plusieurs autres pays
inclus dans le réseau de surveillance européen
(EuroCJD)2324, Cependant, une surveillance active et

une étude de la répartition par région reste indispen-
sable au vu de "'augmentation du nombre de cas de
sMCJ rapportée au cours du temps dans ces pays,
dont la France 25,

Cette augmentation peut s’expliquer par lintensifi-
cation de la surveillance, représentée ici par I'aug-
mentation du nombre de suspicions et 'amélioration
des criteres diagnostiques?®. S’ajoute également
I'influence de facteurs environnementaux qui favo-
riseraient la survenue de la forme sporadique de
la MCJ, comme cela a été montré récemment 4.

La performance du réseau de surveillance peut
étre évaluée par le délai de signalement des cas de
MCJ. En 2009 et 2010, le délai de signalement était
inférieur ou égal a 6 mois dans 86% des cas. Pour
les données de 2011 a 2019, le délai de signalement
est en moyenne de 5 mois, toutes formes confon-
dues, et était inférieur ou égal a 6 mois dans 80% des
cas. Le pourcentage de cas d’ESST ayant fait I'objet
d’'une DO a légérement diminué passant de 54%
en 2009-2010 a 47% entre 2011 et 2019. Il est impor-
tant de rappeler que la DO de suspicion est indis-
pensable pour mettre en place les aides financieres
spécifiques a la prise en charge a domicile des
patients atteints de MCJ (« aide d’urgence »). C’est
pourquoi il est indispensable, outre I'aspect régle-
mentaire, de sensibiliser les praticiens a I’envoi systé-
matique d’'une DO a I’ARS deés la suspicion d’ESST.

La réalisation d’une vérification neuropathologique
est également importante pour confirmer ou infirmer
la suspicion. Elle représente, entre 2011 et 2019, 37%
des cas de sMCJ (elle était de 39% pour la période
2009-2010). Si lautopsie reste un sujet délicat a
aborder avec les familles, elle reste le seul moyen
d’établir un diagnostic de certitude.

Les sensibilités pour la détection de la protéine 14-3-3
dans le LCS et pour 'EEG sont plus faibles que
celles décrites dans la littérature : 68% dans notre
étude vs 92% selon une méta-analyse de 2012
(données groupées)?” pour la détection de la
protéine 14-3-3 ; et 56% pour I'EEG vs 64% 28.
Concernant la détection de la protéine 14-3-3, la
spécificité est particulierement faible : 50% dans
notre période 2011-2019 vs 92% pour la précédente
période 2009-2010, et 80% dans la méta-analyse
de 2012. Cette faible spécificité pourrait étre lice
au groupe contrdle de cette période comportant un
nombre important de pathologies dans lesquelles une
protéine 14-3-3 faussement positive est couramment
observée?®. Dans notre période d’étude, les patients
présentant un diagnostic différentiel certain avec
une protéine 14-3-3 faussement positive incluaient
des cas de maladies neurodégénératives (maladie
d’Alzheimer, démence a corps de Lewy), de patho-
logies neurovasculaires (AVC, vascularite, syndrome
d’encéphalopathie postérieure réversible), des cas
liés a une pathologie cancéreuse (syndrome paranéo-
plasique, adénocarcinome), a un état de mal épilep-
tique, des cas d’encéphalites (méningo-encéphalite,
encéphalite virale), et des cas liés a d’autres patho-
logies d’origines diverses (hypoxie, origine toxique).
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La détection de la protéine 14-3-3 dans le LCS au
cours de ces pathologies est une donnée connue
qui rend nécessaire une interprétation précaution-
neuse du résultat de cet examen qui doit s’appuyer
sur 'anamneése et le résultat des examens complé-
mentaires classiquement réalisés dans I’exploration
d’une démence d’évolution rapide?°.

Depuis 2017, une IRM présentant des hypersignaux
corticaux sur au moins deux régions cérébrales a été
ajoutée aux criteres diagnostiques de la MCJ. Ainsi,
entre 2017 et 2019, 10 cas de sMCJ sur 299 ont pu
étre classés probables uniquement grace a ce critere
(et 13 cas certains ne présentaient comme critere
de probabilité que ces hypersignaux corticaux).
Limportance et la fiabilité de ce nouveau critére
ont d’ailleurs été montrées dans une étude récente
regroupant les données de 4 pays européens?'.

Lapport de la RT-QuIC dans les nouveaux critéres
de probabilité de la sMCJ en 2017 a également été
souligné dans cette étude. En effet, la RT-QuIC, une
technique basée sur I'amplification de la PrP anor-
male, montre une bonne sensibilité et surtout une
excellente spécificité (sensibilité de 81,9% et spéci-
ficité de 99,8%). En France, contrairement a d’autres
pays, son utilisation n’est pas systématique a chaque
suspicion. Une RT-QuIC est réalisée dans certains
cas, notamment dans les cas ou un diagnostic est
difficile a établir (cas atypiques, patients en réanima-
tion par exemple)®'.

Deux nouveaux cas de vMCJ probables et un cas
certain sont décédés en 2013, 2014 et 2019, portant a
28 le nombre de cas de vMCJ en France entre le début
de la surveillance et 2019. Le cas de 2019, confirmé
par analyse neuropathologique était agé de 33 ans
lors du décés et présentait des caractéristiques
cliniques et paracliniques identiques aux autres cas
de vMCJ observés en France. Ce cas avait travaillé
dans un laboratoire de recherche sur les prions ou un
accident d’exposition a I'agent de I’'ESB (piq(re) avait
eu lieu un peu plus de 7 ans avant le début des symp-
tdmes. Compte tenu de 'dge de ce cas, la possibilité
d’une contamination par voie orale, comme pour les
27 autres cas observés, ne peut étre formellement
exclue. Cependant, la période d’incubation de 7 ans
et demi, similaire avec les périodes d’incubations
observées dans les cas de transmission périphérique
par voie sanguine de la vMCJ (formes transfusion-
nelles), ainsi que le décalage temporel entre ce cas
et le dernier cas de vMCJ décédé en 2014, sont des
éléments compatibles avec une exposition profes-
sionnelle causale .

Un cas de MCJ lié a une greffe de dure-meére est
décédé en 2012. La patiente avait été opérée en
octobre 1992 d’une hernie discale L3-L4 avec une
suture par un fragment de dure-mere Lyodura. Les
premiers signes ayant été observés en juillet 2012, la
période d’incubation était donc d’environ 20 ans. Dans
une étude publiée en 2012 portant sur I'ensemble
des cas mondiaux répertoriés (228 cas), la période
d’incubation moyenne était estimée a 12 ans, avec
des extrémes allant de 1,3 an a 30 ans®2.
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Il n’existe a ce jour aucun traitement efficace pour
lutter contre ces maladies transmissibles et malgré
I'amélioration des techniques diagnostiques, le seul
moyen d’établir un diagnostic de certitude reste
’examen du tissu nerveux central. Lobservation
de nouveaux cas de vMCJ et de iIMCJ montre que
les ESST constituent toujours un enjeu de santé
publique, et que leur surveillance reste indispen-
sable pour limiter toute transmission secondaire et
permettre la mise en évidence de formes émergentes
et de facteurs de risques jusqu’ici méconnus. B
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Résumé // Abstract

Contexte - La réadaptation cardiaque dans les semaines qui suivent un syndrome coronarien aigu (SCA) est
recommandée afin de diminuer la morbi-mortalité du patient et apporte des bénéfices prouvés sur les capacités
fonctionnelles et la qualité de vie des patients. Lobjectif était de décrire les tendances temporelles nationale
et régionales des taux de patients admis en réadaptation cardiaque apres un SCA en France de 2009 a 2021,
les disparités d’admission et I'impact de la pandémie de Covid-19.

Méthodes - Tous les patients hospitalisés pour SCA en France entre janvier 2009 et juin 2021 ont été sélec-
tionnés dans le Programme de médicalisation des systemes d’information en médecine, chirurgie, obstétrique
(PMSI-MCO) du Systeme national des données de santé (SNDS). Une hospitalisation pour réadaptation cardiaque
a été recherchée dans les 6 mois suivant la sortie de I’lhospitalisation index pour SCA. Les taux de réadaptation
cardiaque standardisés ont été calculés au niveau national et régional pour tous les patients atteints de SCA et
stratifiés selon le sexe, I'age et les sous-types de SCA. Des modeles de régression de Poisson ont été utilisés
pour identifier les facteurs indépendamment associés a I'admission en réadaptation cardiaque.

Résultats — En 2019, sur les 134 846 patients atteints de SCA, 22% ont été admis en réadaptation
cardiaque dans les 6 mois suivant le SCA. En France métropolitaine, ces taux variaient de 16% dans les
Hauts-de-France a 31% dans le Centre-Val de Loire ; et étaient de moins de 10% dans les départements
et régions d’outre-mer (DROM), a I’exception de La Réunion. L'age moyen des patients admis pour réadap-
tation cardiaque était de 62 ans (écart-type, ET=11,7), le délai médian entre I’hospitalisation pour SCA et la
réadaptation cardiaque était de 32 jours (intervalle de confiance a 95%, 1C95%: [10-63]). Les facteurs signi-
ficativement associés a une moindre admission en réadaptation cardiaque étaient le sexe féminin, 'age
supérieur a 65 ans, la présence de comorbidités et la résidence dans une commune défavorisée ou dans
certaines régions. Entre 2009 et 2019, les taux de réadaptation cardiaque ont augmenté de 40%, passant
de 16% a 22%. Ces taux ont augmenté davantage chez les femmes que chez les hommes, mais sont
demeurés nettement inférieurs chez les femmes. Lors de la pandémie de Covid-19, les taux de réadaptation
cardiaque ont chuté.

Conclusion - Bien qu’en augmentation et malgré les recommandations et les bénéfices majeurs de la réadap-
tation cardiaque, les taux actuels d’admission en réadaptation cardiaque apres un SCA restent insuffisants en
France, en particulier pour les personnes agées, les femmes, les personnes socialement défavorisées et celles
habitant dans certaines régions francaises. La baisse des taux d’admission en réadaptation cardiaque pendant
la pandémie de Covid-19 constitue une perte de chance importante en matiére de pronostic pour les patients
ayant eu un SCA en 2020 et 2021. Au vu du bénéfice de ces programmes, il estimportant d’encourager un acces
pour tous a la réadaptation cardiaque.

Background - Cardiac rehabilitation in the weeks following an acute coronary syndrome (ACS) is recommended
in order to decrease patient morbidity and mortality, providing proven benefits for functional capacity and
quality of life. The aim of this study was to describe national and regional time trends in the rates of patients
admitted to cardiac rehabilitation after an ACS in France from 2009 to 2021, along with any disparities in admis-
sions and the impact of the COVID-19 crisis.
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Methods — All patients hospitalized for ACS in France between January 2009 and June 2021 were selected from
the comprehensive national health data system (SNDS). A hospital stay for cardiac rehabilitation was sought
within 6 months of discharge from the index ACS hospitalization. Standardized rates of cardiac rehabilitation
were computed at national and regional level and stratified by sex, age and ACS subtypes. Poisson regression
models were used to identify factors independently associated with admission to cardiac rehabilitation.

Results - In 2019, of the 134,846 ACS patients, 22% were admitted to cardiac rehabilitation within 6 months of
ACS. In metropolitan France, these rates ranged from 16% in Hauts-de-France to 31% in Centre-Val de Loire;
and were less than 10% in the French overseas departments (except for Reunion Island). The mean age of
patients admitted for cardiac rehabilitation was 62 years; the median delay between ACS hospitalization and
cardiac rehabilitation was 32 days. Factors significantly associated with lesser rates of cardiac rehabilitation
were female sex, age older than 65 years, multimorbidities, living in a disadvantaged area or in certain regions.
Between 2009 and 2019, cardiac rehabilitation rates increased by 40%, from 16% to 22%. These rates increased
more for women than for men but remained significantly lower for women. During the COVID-19 pandemic,
cardiac rehabilitation rates dropped.

Conclusion - Although increasing and despite the health benefits of cardiac rehabilitation, the current admis-
sion rates to cardiac rehabilitation after an ACS remain insufficient in France, particularly for the elderly, women
and people living in socially disadvantaged areas or particular regions. The drop in admission rates during the
COVID-19 pandemic represents a potential loss of opportunity for recovery and improved prognosis in those
patients who did not benefit from cardiac rehabilitation due to the health crisis. Considering the benefits of these
programmes, it is important to encourage access to cardiac rehabilitation for all.

Mots-clés : Réadaptation cardiaque, Syndrome coronaire aigu, Disparités sociales, Disparités territoriales
// Keywords: Cardiac rehabilitation, Acute coronary syndrome, Social disparities, Territorial disparities

Introduction

En France, les maladies cardiovasculaires sont la
deuxieme cause de déces et, chaque année, prés de
150 000 patients sont hospitalisés pour un syndrome
coronaire aigu (SCA). Les cardiopathies ischémiques
(groupe de pathologies incluant le SCA) restent la
premiere cause d’années de vie perdues en France
et la deuxieme d’années de vie corrigées sur I'inca-
pacité’. Aprés un SCA, la prévention revét une
importance particuliére pour permettre de diminuer
le risque de récidive, de déces mais aussi améliorer
la qualité de vie des patients. Cette prévention déli-
vrée dans les semaines suivant I’événement aigu
passe par des programmes de prise en charge multi-
disciplinaires comprenant le contrble des facteurs
de risque cardiovasculaire (sevrage tabagique,
alimentation, gestion du poids...), 'optimisation des
traitements de prévention secondaire, I’éducation
thérapeutique (pour améliorer 'observance des trai-
tements de prévention secondaire, la participation
active a ses soins et I'adaptation a sa maladie) et
une réadaptation du cceur a lI'effort par la reprise
progressive d’une activité physique. Lefficacité de
ces programmes de réadaptation cardiaque pour
diminuer la morbidité et la mortalité du patient a
été évaluée avec un trés haut niveau de preuve et
ceux-ci sont aujourd’hui recommandés dans tous
les pays?*. Dans ce cadre, la société européenne de
cardiologie recommande a tous les patients ayant
eu un SCA de participer a un programme complet
de réadaptation cardiaque, et de le débuter le plus
t6t possible aprés le SCA®.

Malgré les recommandations et le bénéfice de ces
programmes de prévention, les taux de participa-
tion restent faibles en France®. Aux Etats-Unis, les
CDC (Centers for Disease Control and Prevention)
ont estimé qu’une augmentation de 20% a 70%

de la participation a ces programmes de réadapta-
tion cardiaque permettrait de sauver 25 000 vies et
d’éviter 180 000 hospitalisations par an’.

Pendant la pandémie de Covid-19, de nombreux
centres ou unités de réadaptation cardiaque ont été
mobilisés dans le cadre de la réorganisation des
soins pour prendre en charge des patients atteints
de Covid-19, désorganisant la filiére (réorientation
de certains services de SMR - soins médicaux et
de réadaptation — pour pouvoir recevoir des patients
atteints de Covid-19, fermeture de centres, mobilisa-
tion des soignants dans d’autres services...). Limpact
indirect de la crise sanitaire sur les patients corona-
riens pourrait ainsi, dans certaines régions, avoir été
conséquent.

Les objectifs de notre étude étaient de décrire les
tendances temporelles des taux de patients admis
en réadaptation cardiaque apres un SCA, d’examiner
'impact de lapandémie de Covid-19 sur ces tendances
(2020-2021), et de décrire les disparités d’admission
notamment territoriales et sociodémographiques.

Méthodes

Sélection des patients

Lensemble des patients hospitalisés entre jan-
vier 2009 et juin 2021, en France, avec un diagnostic
principal ou relié de syndrome coronaire aigu (SCA)
ont été sélectionnés a partir des données nationales
du Programme de médicalisation des systémes
d’information en médecine, chirurgie, obstétrique
(PMSI-MCO). Le SCA était défini par les codes de
la 10¢ révision de la Classification internationale des
maladies (CIM-10) 120 a 124. Les patients ayant un
diagnostic associé d’infarctus aigu du myocarde (121)
ont été ajoutés a cette sélection afin d’inclure également
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les patients hospitalisés pour une complication aigué
d’infarctus du myocarde. Pour chaque patient, nous
avons conservé le premier séjour sélectionné de
chaque année (n=143 670 séjours index). Les patients
décédés pendant I'hospitalisation index ont été
exclus (6,1%). Aprés une hospitalisation pour SCA, il
est recommandé que le patient sorte de I'hopital avec
un traitement de prévention secondaire mais égale-
ment que soient pris en charge ses facteurs de risque
cardiovasculaires et qu’il réalise une réadaptation
cardiaque le plus t6t possible®. Ainsi, pour chacun
des patients sélectionnés, un séjour en soins médi-
caux et de réadaptation (SMR) avec une rééducation
cardiaque (code CIM-10 Z50.0) codée en finalité prin-
cipale de prise en charge a été recherché dans les
6 mois qui suivaient la sortie du séjour index dans le
Programme de médicalisation des systémes d’infor-
mation en soins de suite et réadaptation (PMSI-SSR)
(figure 1).

Données collectées

Les caractéristiques des patients, incluant I'age, le
sexe, le type de SCA (avec ou sans sus décalage du
segment ST), le niveau socio-économique, les comor-
bidités (définies par I'index de Charlson), la région
de résidence, les antécédents personnels, et les
caractéristiques des séjours en MCO et SMR ont été
identifiés a partir des informations disponibles dans
le Systéme national des données de santé (SNDS).
Le type de SCA était précisé a partir des diagnos-
tics du séjour index : les codes CIM-10 121.0, 1211,
121.2, 121.3 définissaient les SCA avec sus décalage
ST (SCA ST+ ; alors que les codes CIM-10 120.0,
121.4, 121.9, 122, 123, 124 définissaient les SCA sans
sus décalage ST (SCA non-ST+). Le niveau socio-
économique a été estimé en utilisant un proxy, le

Figure 1
Sélection des patients de I'étude

French Deprivation index (FDep) développé par
Rey et coll. Le FDep est un indice géographique
de défaveur social basé sur quatre variables socio-
démographiques, défini pour chaque commune
de France métropolitaine et qui reflete I’'hétérogé-
néité socio-économique spatiale du pays. Le FDep
répartit la population en cing quintiles selon le niveau
socio-économique de leur commune de résidence.
Le premier quintile (Q1) correspond aux 20% de la
population francgaise vivant dans les zones les moins
défavorisées et le cinquieme quintile (Q5) aux 20%
vivant dans les zones les plus défavorisées. Nous
avons utilisé I'estimation la plus récente de cet indice
datant de 20158. Les antécédents ont été identifiés
grace aux diagnostics d’hospitalisation et d’affection
longue durée des cing années précédant le séjour
index. Les antécédents de diabete et d’hypertension
artérielle ont été identifiés grace aux délivrances de
traitements des deux années précédant le séjour
index. Lobésité a été estimée par les diagnostics des
hospitalisations et les actes de chirurgie bariatrique
des deux années précédant et suivant le SCA. Le
tabagisme a été approximé a partir des diagnostics
des hospitalisations et les remboursements de trai-
tements substitutifs nicotiniques des deux années
précédant et suivant le SCA. Les complications
aigués et les actes de coronarographie, angioplastie
coronaire et pontage coronarien ont été identifiés,
respectivement, a partir des diagnostics associés
et des actes CCAM (Classification commune des
actes médicaux) codés dans le séjour MCO index.
Le délai entre la sortie de MCO et I'entrée en SMR,
le type d’hospitalisation (@ambulatoire ou complete)
et la durée de séjour en SMR (somme des jours
passés en SMR en hospitalisation compléte ou
ambulatoire) ont été identifiés.

2019, France entiére (PMSI-MCO)

143 670 patients hospitalisés en MCO
pour un SCA (37,0% pour un STSE-SCA)

4{ Exclusion : 8 824 déces durant I’hospitalisation (6,1%)

134 846 patients sortis vivants
de I’'hospitalisation MCO pour SCA

Appariement au PMSI-SSR

Exclusion : 9 100 sortis ailleurs (6,7%) et 10 513 admis en SMR

dans les 6 mois pour une autre finalité de prise en charge (7,8%)

30 034 patients admis en SMR avec une finalité
de prise en charge de Réadaptation cardiaque
(22,3%)

Groupe controle : 85 199 patients rentrés a domicile,
sans séjour en SMR retrouvé dans les 6 mois suivant
le séjour MCO (63,2%)

PMSI : Programme de médicalisation des systemes d’information ; MCO : médecine, chirurgie, obstétrique ; SCA : syndrome coronaire aigu ;
STSE-SCA : syndrome coronaire aigu avec sus décalage du segment ST ; SSR : soins de suite et de réadaptation ; SMR : soins médicaux et de

réadaptation.
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Analyses statistiques

Les évolutions temporelles ont été estimées par le
calcul des taux annuels d’admission en réadapta-
tion cardiaque standardisés sur I'age et le sexe, en
prenant pour population de référence la population
hospitalisée pour un SCA en 2019. Elles ont été mesu-
rées globalement, par type de SCA, par sexe (stan-
dardisé sur I'age uniquement), par age, par niveau
socio-économique (quintile du FDep), et par région.

Les caractéristiques socio-économiques et médi-
cales des patients admis en réadaptation cardiaque
apres un SCA ont été décrites et comparées au
groupe contréle. Le groupe contrble était composé
des patients hospitalisés pour SCA et rentrés a
domicile sans séjour en SMR dans les six mois
suivant le séjour index. Cette analyse concernait
les patients hospitalisés pour SCA en 2019 qui était
la derniére année disponible avant la pandémie de
Covid-19. Les variables qualitatives ont été compa-
rées par test du Chi2 et les variables quantitatives
par t-test. Des régressions de Poisson ont permis
d’identifier les facteurs indépendamment associés a
I'admission en réadaptation cardiaque ; et incluaient
le sexe, I'age, le statut socio-économique (FDep),
la région de résidence (en prenant en référence la
région ayant le taux brut d’admission le plus élevé),
I'index de comorbidité de Charlson, les antécédents
personnels cardiovasculaires, le type de SCA, I'obé-
sité, le tabagisme, la prise en charge par corona-
rographie et les complications du séjour index. Le
FDep n’étant disponible que pour les communes
métropolitaines, ce modele était restreint aux
patients vivant en France métropolitaine.

Les analyses statistiques ont été réalisées avec le
logiciel SAS® (version 7.11, SAS Institute Inc., Cary,
NC, USA).

Résultats

Caractéristiques des patients et facteurs
associés a Padmission en réadaptation cardiaque
aprés un syndrome coronaire aigu en 2019

En 2019, 30 034 patients ont été admis en réadap-
tation cardiaque (RC) dans les six mois qui suivaient
un SCA, ce qui représente 22,3% des patients
hospitalisés pour SCA et non décédés pendant la
phase aigué (figure 1). Ce taux était plus élevé parmi
les patients ayant été hospitalisés pour un SCA de
type ST+ (35,7%) que parmi les patients hospitalisés
pour un SCA de type non ST+ (14,9%).

Les patients ayant été admis en RC étaient plus
jeunes (62 ans vs 70 ans), moins souvent des femmes
(21,2% vs 32,6%), avaient moins de comorbidités,
avaient eu des séjours en MCO plus longs, avaient
eu plus souvent une coronarographie et une revas-
cularisation coronarienne, et avaient eu plus de
complications aigués que les patients hospitalisés
pour SCA sortis a domicile et n’ayant pas bénéficié
d’une réadaptation cardiaque (tableau 1).

Aprés ajustement, les facteurs significativement
associés a une moindre admission en réadapta-
tion cardiaque étaient le sexe féminin, I'dge supé-
rieur a 65 ans, la défaveur sociale, la région de
résidence, en particulier les Hauts-de-France, les
Pays de la Loire, et I'lle-de-France ; le fait d’avoir
plusieurs comorbidités ou des antécédents cardio-
vasculaires. A I'inverse, les patients ayant eu un SCA
de type ST+, ceux ayant bénéficié d’une coronaro-
graphie et ceux qui ont eu une complication aigué
lors du séjour MCO pour SCA étaient plus admis
en réadaptation cardiaque (figure 2).

Description des séjours
en réadaptation cardiaque

Plus de la moitié des séjours pour réadaptation
cardiaque ont été réalisés en ambulatoire en 2019
(57,1%). La part des séjours réalisés en ambula-
toire variait en fonction de I'age, du sexe, du type
de SCA et de la région. Elle était la plus importante
pour les séjours des femmes, des moins de 65 ans,
des SCA de type non-ST+ et des personnes vivant
a La Réunion, en Guadeloupe, en Corse, en Bretagne
et en Grand Est. La durée moyenne de séjour était, au
niveau national, de 20 jours, et allait de 14 a 24 jours
en fonction de la région. Le délai médian entre la
sortie de MCO et I'entrée en SMR pour réadapta-
tion cardiaque était de 32 jours au niveau national.
Ce délai était tres variable selon la région, avec un
minimum de 8 jours en Provence-Alpes-Cote d’Azur,
13 jours en Centre-Val de Loire et allant jusqu’a prés
de 60 jours dans les Pays de la Loire et les Hauts-
de-France (tableau 2). Il différait également en fonction
du type d’hospitalisation pour réadaptation cardiaque
avec un délai médian de 47 jours pour les hospitali-
sations ambulatoires, et 11 jours pour les hospitalisa-
tions complétes.

Evolution depuis 2009

Entre 2009 et 2019, le taux national standardisé de
patients admis en réadaptation cardiaque apres
un SCA a augmenté de 40%, passant de 15,9%
en 2009 a 22,3% en 2019. Ce taux a augmenté
chez les hommes comme chez les femmes, mais
restait plus faible chez les femmes (14,8% chez les
femmes vs 25,8% chez les hommes) (figure 3a).
Ce taux a augmenté de maniére plus importante
chez les moins de 65 ans (34,8% en 2019, +47%
depuis 2009), que les plus de 65 ans (14,8% en 2019,
+31% depuis 2009) (données non présentées). Les
patients vivant dans les communes les plus défa-
vorisées socialement avaient des taux d’admission
plus bas que ceux résidant dans les communes
les plus favorisées (20,0% dans le cinquiéme quintile
du FDep vs 23,5% dans le premier quintile), mais les
augmentations 2009-2019 des taux de réadaptation
cardiaque étaient homogénes dans les différents
quintiles sociaux (données non présentées).

Des disparités de taux d’admission en réadap-
tation cardiaque ont été notées en fonction de la
région (figure 4). En 2019, on observait des taux
de réadaptation cardiaque de plus de 30% en
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Tableau 1

Caractéristiques des patients admis en réadaptation cardiaque aprés un syndrome coronaire aigu et comparaison aux patients
rentrés a domicile sans réadaptation cardiaque, France entiére, 2019

N 30 034 85199
Caractéristiques sociodémographiques et médicales
Femmes (%) 21,2 32,6
SCA avec sus décalage du segment ST (%) 57,0 29,0
Moyenne age (ET) 61,7 (11,7) 69,8 (13,6)
Moins de 65 ans (%) 58,5 34,1
Index de déprivation sociale, FDep % %
Q1 (les moins désavantagés) 16,2 15,6
Q2 19,2 17,4
Q3 21,5 19,5
Q4 20,4 21,1
Q5 (les plus défavorisés) 20,0 22,4
Non disponible 27 4,1
Score de Charlson >2 13,4 24,3
Antécédents personnels de maladie cardio-vasculaire % %
Syndrome coronaire aigu 11,9 17,2
Insuffisance cardiaque 3,8 10,5
Trouble du rythme et de la conduction 6,3 16,3
Accident vasculaire cérébral 1,9 39
Valvulopathie 29 6,2
Thrombose veineuse ou embolie pulmonaire 1,2 2,6
Toutes les maladies cardiovasculaires 40,6 59,7
Tabagisme 39,3 25,5
Obésité 17,9 17,8
Traitements avant I’hospitalisation % %
Antidiabétique 17,0 24,4%
Antihypertenseurs 48,1 68,3
Systéme rénine-angiotensine-aldostérone 35,9 495
Inhibiteurs calciques 14,4 23,1
Béta-bloguants 21,9 38,1
Diurétiques 10,1 21,5
Statines 27,4 41,6
Antiagrégants plaquettaires 24,5 442
Dérivés nitrés 9,7 17,5
Anticoagulants oraux 44 11,5
Antiarythmiques 52 10,0
Prise en charge de la phase aigué lors du séjour en MCO
Moyenne de la durée de séjour MCO en jours (ET) 7,4(7,3) 5,5 (6,0)
Coronarographie (%) 95,9 86,3
Angioplastie coronaire (%) 71,5 58,9
Pontage coronaire (%) 10,1 0,5
Admission en réanimation (%) 13,7 2,8
Complications aigués % %
Choc cardiogénique 4,1 1,0
Complications cardiaques 1,6 0,6
Communication interventriculaire/interauriculaire 0,09 0,01
Rupture cardiaque 0,25 0,05
Thrombose cardiaque 0,49 0,23
Trouble du rythme et de la conduction 25,2 18,4
Insuffisance mitrale 44 3,4
Insuffisance cardiaque 19,7 14,5
Thrombose veineuse ou embolie pulmonaire 1,3 1,0

N : effectif ; SCA : syndrome coronaire aigu ; ET : écart-type ; FDep : French Deprivation Index ; Q1-5 : quintiles 1 a 5; MCO : médecine, chirurgie,

obstétrique.

Comparaisons significatives pour toutes les caractéristiques (p<0,0001), excepté pour les taux d’obésité (p=0,52).
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Figure 2

Facteurs associés a 'admission en réadaptation cardiaque, France métropolitaine, 2019

Sexe
Hommes
Femmes

Age

Moins de 45 ans
45-54 ans
55-64 ans
65-75 ans

75 ans et plus

Déprivation sociale (FDep)
Q1 (le moins désavantagé)
Q2

Q3

Q4

Q5 (le plus désavantagé)

Région de résidence
Centre-Val de Loire
Normandie
Nouvelle-Aquitaine

Corse

Grand Est

Bretagne
Bourgogne-Franche-Comté
Auvergne-Rhone-Alpes
Occitanie
Provence-Alpes-Cote d’Azur
lle-de-France

Pays de la Loire
Hauts-de-France

Index de comorbidités de Charlson (>2)
Antécédents cardiovasculaires
Tabagisme

Obésité

Type de syndrome coronaire aigu
SCA non-ST+
SCA ST+

Coronarographie (séjour index)

Complications aigués (séjour index)

RI,? [IC95%] p-value
Réf.
0,81 [0,79-0,84] p<0,0001

Réf.

1,04 [0,99-1,09] p=0,13
0,99 [0,94-1,04] p=0,70
0,83 [0,79-0,88] p<0,0001
0,43 [0,40-0,45] p<0,0001

Réf.

0,95 [0,91-0,98] p=0,0058
0,94 [0,9-0,97] p=0,0012
0,86 [0,82-0,89] p<0,0001
0,82 [0,79-0,86] p<0,0001

Réf.

1,01 [0,95-1,08] p=0,7154
1[0,95-1,06] p=0,9851
0,91 [0,8-1,04] p=0,1758
0,9 [0,85-0,96] p=0,0007
0,87 [0,81-0,93] p=<0,0001
0,81 [0,76-0,87] p<0,0001
0,69 [0,65-0,73] p<0,0001
0,69 [0,65-0,74] p<0,0001
0,67 [0,63-0,72] p<0,0001
0,63 [0,59-0,67] p<0,0001
0,59 [0,55-0,64] p<0,0001
0,58 [0,54-0,62] p<0,0001

0,85 [0,82-0,89] p=<0,0001

0,80 [0,78-0,82] p<0,0001

1,10 [1,08-1,13] p=<0,0001

1,01 [0,98-1,04] p=0,4394

Réf.

1,94 [1,9-1,99] p<0,0001

1,74 [1,64-1,85] p<0,0001

1,35 [1,23-1,48] p<0,0001

-
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Rapport des taux d’incidence ajusté

Rl,; : rapport des taux d'incidence ajusté ; IC95% : intervalle de confiance a 95% ; Réf. : référence ; FDep : French Deprivation Index ; Q1-5 : quintiles 145 ;
SCA non-ST+ : syndrome coronaire aigu sans sus décalage du segment ST ; SCA ST+ : syndrome coronaire aigu avec sus décalage du segment ST.
2 Ajusté sur I'ensemble des variables de la figure.

Centre-Val de Loire et Nouvelle-Aquitaine ; alors
gu’ils étaient de moins de 20% dans les départe-
ments et régions d’outre-mer (DROM) (a I'exception
de La Réunion), dans les Hauts-de-France, dans
les Pays de la Loire et en Provence-Alpes-Cbte

d’Azur. Les évolutions étaient également tres diffé-
rentes en fonction de la région. Bien qu’étant le
taux le plus élevé en France, le taux de réadaptation
cardiaque du Centre-Val de Loire n’a progressé que
de 20% entre 2009 et 2019, alors qu’il a augmenté
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Tableau 2

Taux d’admission national et régional en réadaptation cardiaque aprés un syndrome coronaire aigu et caractéristique du séjour

National 15,9% @ 22,3% | 17,9% | 20,4% +40,3% 32 [10-63] 57,1% 20,3 11,9
Région

Centre-Val 25,5% | 30,6% | 22,1% | 25,6% +19,8% 13 [0-28] 31,3% 22,6 11,9
de Loire

Nouvelle-Aquitaine | 21,1% | 30,0% | 26,5% | 27,3% +42,2% 27 [11-49] 51,8% 20,7 9,1
Normandie 16,9% | 29,0% | 24,9% | 28,4% +71,8% 34 [11-62] 58,4% 19,4 10,8
Corse 16,7% | 26,4% | 20,2% | 24,9% +57,6% 21 [11-45] 73,7% 21,3 26,3
Bretagne 17,8% | 27,4% | 21,3% | 24,3% +54,0% 47 [29-79] 74,7% 14,9 6,7
Grand Est 21,5% | 24,6% | 18,9% | 22,7% +14,1% 43 [22-73] 78,8% 17,0 6,9
Bourgogne- 19,3% | 23,5% | 18,2% | 22,5% +22,1% 53 [28-79] 69,5% 20,8 9,2
Franche-Comté

La Réunion 8,2% | 17,6% | 14,8% | 18,0% +115,4% 85 [46-119] 98,2% 17,9 15,5
Auvergne-Rhone- | 17,1% | 21,5% | 17,5% | 20,3% +25,7% 31 [9-57] 55,8% 19,9 10,5
Alpes

lle-de-France 14,2% | 19,6% | 16,1% | 18,7% +38,1% 24 [6-52] 57,7% 21,7 15,1
Occitanie 11,7% | 20,1% | 16,0% | 17,7% +72,2% 25 [7-57] 37,7% 23,0 14,2
Provence-Alpes- 12,9% | 19,5% | 15,8% | 15,6% +51,9% 8 [0-31] 40,5% 24,0 16,5
Cote d’Azur

Pays de la Loire 11,1% | 18,0% | 14,2% | 18,1% +61,8% 58 [34-95] 60,7% 18,0 7,1
Hauts-de-France 10,8% | 16,2% | 11,3% | 13,5% +49,9% 60 [22-102] 69,5% 18,1 9,7
Guadeloupe 191% | 76% | 64% | 3,2% 2 46 [27-82] 85,4% 14,5 8,7
Guyane 32% | 50% | 1,6% | 21% a 5 [0-35] 41,7% 18,2 3,6
Mayotte 04% | 43% | 24% | 0,0% a 100 [45-140] 50,0% 24,3 5,1
Martinique 6,2% | 3,4% | 9,6% | 15,8% @ 44 [11-86] 56,3% 18,1 11,6

2 Faibles effectifs et fluctuations importantes selon I'année.

MCO : médecine, chirurgie, obstétrique ; SMR : soins médicaux et de réadaptation ; Q1 : premier quartile ; Q3 : troisieme quartile ; ET : écart-type.

de plus de 70% en Occitanie et en Normandie
(tableau 2). En 2019, le taux standardisé d’admis-
sion en réadaptation cardiaque était de 35,7% pour
les SCA de type ST+ et de 14,9% pour les SCA de
type non-ST+, aprés une augmentation respective
de 41% et 32% depuis 2009 (figure 3b).

En 2020, année de la pandémie de Covid-19, le taux
standardisé de réadaptation cardiaque a chuté au
niveau national (17,9%, soit -19,4% par rapport a 2019).
Cette chute des taux d’admission a été observée dans
toutes les régions, et dans tous les sous-groupes
d’age, de sexe et de type de SCA, mais de maniere
hétérogene. Durant le premier semestre de 2021,
les taux standardisés de réadaptation cardiaque ont
remonté mais n’atteignaient pas encore, dans toutes
les régions, ceux de 2019 (figure 3b, tableau 2).

Discussion

Malgré les évolutions favorables de la proportion de
patients pris en charge en réadaptation cardiaque
aprés un SCA ces 10 derniéres années, cette étude
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nationale a mis en évidence que l'admission en
réadaptation cardiaque restait encore trés insuffi-
sante avec des disparités d’admission importantes
selon le sexe, I'age, le niveau socio-économique ou
la région de résidence notamment.

Les bénéfices de la réadaptation cardiaque aprés
un SCA ont été largement décrits dans la littérature
avec une diminution importante du risque de récidive
et de mortalité et une amélioration de la qualité de
vie®. En dehors de certaines contre-indications peu
fréquentes, I'admission en réadaptation cardiaque
est recommandée pour tous les patients aprés un
SCA et son bénéfice a été mis en évidence dans
toute la population y compris aprés des événements
cardiovasculaires récurrents ou méme chez des
patients agés®.

En France, une étude a mis en évidence que les taux
d’adressage en réadaptation cardiaque aprés un SCA
étaient de 43% chez les hommes et de 33% chez les
femmes ™. Dans le registre Fast-MI, le taux de pres-
cription de la réadaptation cardiaque était de 44%



Figure 3

Evolution des taux standardisés sur I’age de 'admission en réadaptation cardiaque aprés un syndrome coronaire aigu,

France, 2009-2021

% a) Tout syndrome coronaire aigu
50

85 -
B0 Lo
35 oo
30
25
20 -
15
10

Taux de réadaptation cardiaque aprés un SCA

Covid-19

Tout SCA
Hommes
Femmes

% b) Selon le type de syndrome coronaire aigu
B0 g

45

40
35
30 -
25 -

Taux de réadaptation cardiaque aprés un SCA

5_ _________________________________________
0 T T _Tr _Tr 1 1 1 1T T T 71
O VO AN D X 0 00 B 9 S N
L’ N N AV &N N N NY &N N N
TR RS S S S S
Covid-19
—— SCA ST+
~———— SCA non-ST+

SCA non-ST+ — Hommes
SCA non-ST+ — Femmes
SCA ST+ — Hommes
SCA ST+ — Femmes

SCA : syndrome coronaire aigu : SCA ST+ : syndrome coronaire aigu avec sus décalage du segment ST ; SCA non-ST+ : syndrome coronaire aigu sans

sus décalage du segment ST.

des patients ayant eu un infarctus du myocarde pris
en charge en unité de soins intensifs de cardiologie ™.
Les proportions présentées dans ce travail corres-
pondant aux patients effectivement admis en RC,
elles sont donc inférieures au taux de prescription par
les médecins, certains patients refusant ces séjours.

Bien qu’ils augmentent, les taux de réadaptation
cardiaque restent sous-optimaux dans de nombreux
pays®'415. Le registre Euroaspire V a montré qu’en
Europe 46% des patients avaient eu une prescrip-
tion de réadaptation cardiaque et que seulement
69% d’entre eux assistaient a au moins la moitié des
séances, soit 32% des patients ayant eu un syndrome
coronaire aigu ou une revascularisation 6. Cependant,
certaines régions ont réussi a atteindre des taux
plus élevés d’admission en réadaptation cardiaque
comme en Suede ou prés de 80% des patients,
agés de moins de 80 ans, ont effectué une réadap-
tation cardiaque pendant la premiére année suivant
leur événement*. Les pays d’Amérique du Nord sont
également parmi ceux qui ont les taux de prescription
les plus élevés en réadaptation cardiaque. Aux Etats-
Unis en 2014, au moins 60% des patients étaient
adressés en réadaptation cardiaque™. En 2017,
dans le Michigan, ce taux atteignait méme 91% a la
suite d’un infarctus du myocarde avec surélévation
du segment ST et 80% a la suite d’un infarctus du
myocarde sans surélévation du segment ST'. Enfin
au Canada, le taux d’adressage vers la réadaptation

cardiaque a la suite d’une cardiopathie ischémique
atteignait 84% ™.

En 2020-2021, le report de certains soins considérés
comme non vitaux et la réorganisation des services
de réadaptation vers des unités de prise en charge de
patients atteints du Covid-19 a eu un impact fort sur
les admissions en réadaptation cardiaque. En effet,
une baisse de 20% des admissions en réadaptation
cardiaque a été observée au niveau national. Cette
baisse n’était pas homogéne sur le territoire fran-
cais avec des régions particulierement touchées
comme les Hauts-de-France ou la baisse atteignait
30% alors que les taux sont parmi les plus bas sur
le territoire, et des régions moins affectées comme
la Nouvelle-Aquitaine ou la diminution a été limitée
a 12%. En juin 2021, peu de régions étaient revenues
a un taux d’admission équivalent a celui de 2019.
Seuls La Réunion et les Pays de la Loire avaient des
taux semblables a ceux précédant la crise sanitaire.
Compte tenu du bénéfice important de la réadapta-
tion cardiaque aprés un SCA sur la survie et le risque
de récidive, ces résultats mettent en évidence une
réelle perte de chance pour les patients ayant eu un
SCA en 2020 et 2021, particulierement marquée dans
certaines régions .

Au-dela des effets de la crise liée au Covid-19, des
disparités géographiques importantes de prise en
charge en réadaptation cardiaque ont été observées
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Figure 4

Taux régionaux standardisés d’admission en réadaptation
cardiaque aprés un syndrome coronaire aigu, et variation

des taux par rapport a la moyenne nationale, France, 2019
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RC : réadaptation cardiaque ; SC : syndrome coronaire.

avec des taux d’admission allant quasiment du simple
au double sur le territoire métropolitain et des taux
extrémement bas dans les DROM avec une excep-
tion pour La Réunion. Les évolutions entre 2009
et 2019 sont également trés variables avec des
hausses plus ou moins marquées selon les régions. La
Normandie, La Réunion et I'Occitanie étant les régions
ayant eu la plus grosse progression sur ces 10 années.

Ces disparités pourraient s’expliquer en grande partie
par le nombre de lits et de places de réadaptation
cardiaque disponibles dans chaque région d’une
part et I’éloignement géographique des centres de
réadaptation cardiaque pour certains patients d’autre
part. Malgré une capacité d’accueil en établissement
de soins médicaux et de réadaptation en hausse
depuis 2008, une étude a montré que des dispa-
rités régionales de nombres de places persistent2°.
Dans certaines régions, ou nous avons retrouvé de
faibles taux d’admission en réadaptation cardiaque,
comme les Pays de la Loire ou la Martinique, les
capacités d’accueil en établissements de SMR étaient
les plus faibles de France, avec 350 places pour
100 000 personnes de plus de 50 ans (0 a Mayotte).
A linverse, en Provence-Alpes-Cbéte d’Azur, en
lle-de-France ou en Guadeloupe, les nombres de
places en SMR étaient les plus élevés (500 pour
100 000 personnes de plus de 50 ans), mais les taux
d’admission étaient parmi les plus faibles de France.
Ces chiffres ne précisent pas les finalités de prise en
charge (réadaptation cardiaque ou autres finalités).
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Des capacités d’accueil suffisantes sont donc un
prérequis nécessaire mais pas suffisant pour garantir
un acces a la réadaptation cardiaque. De plus,
des flux de patients entre les différentes régions
existent également.

Il a été montré dans plusieurs études que la distance
jusqu’a I'établissement le plus proche est un prédic-
teur significatif de la participation?'. Nos résultats
mettent également en évidence des délais d’acces
trés variables dans les régions allant de quelques jours
a plusieurs mois. Ce délai est un parameétre important
dans la mesure ou son allongement est fortement lié
au taux de refus secondaire des patients, aux places
mais également a 'efficacité du programme. En effet,
dans I'’étude de Marzolini et coll.??, des temps
d’attente plus longs étaient non seulement associés
a une moins bonne observance de la réadaptation
cardiaque, mais également a une moindre améliora-
tion de la forme cardiovasculaire et a une moindre
réduction du risque cardiovasculaire. Le développe-
ment de la télé-réadaptation ou d’autres formes de
réadaptation cardiaque telles que celles en cours
d’expérimentation dans le cadre de [Iarticle 51
(Structures libérales légéres 2, EVA Corse?, Read’hy %,
Walk Hop?®) pourraient constituer une piste inté-
ressante pour éviter le renoncement aux soins des
patients et réduire les inégalités territoriales d’acces
a la réadaptation cardiaque.

D’autres disparités d’admission ont été observées
dans notre étude. Les femmes avaient 20% de moins
de chance d’étre admises en réadaptation cardiaque
que les hommes, quelles que soient leurs carac-
téristiques sociodémographiques et médicales.
Ce résultat, également décrit dans d’autres études,
est lié, d’'une part, @ une moindre de prescription
de la réadaptation cardiaque aux femmes comme
le montrent les résultats des registres population-
nels de SCA frangais, mais également a davantage
de barrieres psychosociales engendrant plus de
refus chez les femmes?™2%, En effet, les responsa-
bilités familiales, le célibat, le manque de soutien
social, un faible niveau d’éducation, la peur de I'exer-
cice physique ou une fonction physique réduite
sont autant d’obstacles a I'admission plus souvent
décrits dans la littérature chez les femmes que
chez les hommes?3:3°,

Cette moindre admission en réadaptation cardiaque
chez les femmes s’ajoute aux inégalités liées au
sexe dans la prise en charge de la phase aigué du
SCA qui ont été décrites avec des délais de prise en
charge plus longs, moins d’actes de revascularisa-
tion coronaire et une moindre prescription de traite-
ments de prévention secondaire comparativement
aux hommes 123132,

Notre étude a également mis en évidence des inéga-
lités socio-économiques d’admission en réadap-
tation cardiaque, avec une probabilité d’admission
inférieure de 20% pour les personnes vivant dans
une commune défavorisée comparativement a celles
vivant dans une commune de statut social élevé.
Cette observation est décrite dans d’autres pays ou



il a été constaté que le statut socio-économique,
le revenu ou I’éducation influencaient toutes les
phases du processus d’orientation vers la réadap-
tation cardiaque apres le SCA33. Les études exami-
nant les avantages de la réadaptation cardiaque
selon le statut socio-économique montrent que les
patients de statut socio-économique inférieur qui
terminent la réadaptation cardiaque obtiennent des
avantages similaires a ceux des patients de statut
socio-économique supérieur?®, et peut-étre méme
davantage selon I'étude de Guhl et coll.®4. Enfin,
nous avons observé un moindre taux d’admission
des personnes agées de plus de 75 ans. Une partie
d’entre elles sont admises en SMR pour une autre
finalité de prise en charge, et parfois du fait d’une
dépendance rendant le retour a domicile impossible.
Dans ces cas, le bénéfice cardiovasculaire obtenu
par le séjour en SMR y est moindre que le bénéfice
apporté par la réadaptation cardiaque.

La principale force de notre étude est liée a I'utilisa-
tion de bases de données administratives nationales
qui a permis d’étudier les admissions en réadapta-
tion cardiaque de maniere exhaustive sur I'ensemble
du territoire francais et non uniquement la prescrip-
tion. Cependant, I'utilisation de ces bases comporte
certaines limites et notamment I'absence d’informa-
tions sur les motifs de la non-admission, ce qui ne
permet pas d’expliquer totalement les raisons des
faibles taux de réadaptation cardiaque observés.
Il reste difficile d’identifier si les taux plus bas
d’admission dans certains sous-groupes sont liés a
une moindre prescription, a plus de refus des patients
ou a la présence de plus de contre-indications a la
réadaptation cardiaque dans ce sous-groupe. Nous
ne disposions pas non plus d’informations sur le
mode de vie du patient, telles que sa profession,
qui pourraient étre des déterminants de I'admission
en réadaptation cardiaque. Notre base de données
manquait également de certaines informations
cliniques comme la gravité du SCA qui a été appro-
chée par les taux de complications aigus cardiaques.
Enfin, les données sur la défaveur sociale n’étaient
pas disponibles au niveau individuel mais seulement
au niveau de la commune de résidence ne permet-
tant que partiellement de répondre a la question de
I'impact des inégalités sociales sur le recours a la
réadaptation cardiaque. Enfin, nous ne disposions
pas d’informations démographiques.

Conclusion

Malgré le bénéfice sur la survie et les récidives
d’événements coronaires, les taux d’admission
en réadaptation cardiaque aprés un SCA restent
insuffisants en France avec moins d’un patient sur
quatre admis. Une amélioration est observée depuis
plusieurs années mais la pandémie de Covid-19 a
interrompu cette tendance favorable. Des dispa-
rités importantes d’admission subsistent et consti-
tuent une réelle perte de chance pour les habitants
de certaines régions ou de communes défavori-
sées, les femmes et les personnes les plus agées.

A la lumiére des recommandations et du bénéfice
en matiére de prévention de ces programmes, il
est important d’encourager un acces pour tous a la
réadaptation cardiaque en déployant une offre plus
variée pour répondre aux modes de vie des patients
et plus équitable sur le territoire frangais afin d’amé-
liorer le pronostic et la qualité de vie des patients
coronariens. W
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