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RESUME & MOTS CLES

RESUME

Obijectif : L’amélioration de la survie des patients ayant une cardiopathie congénitale (CC)
permet désormais a 85% d’entre eux d’atteindre 1’age adulte. L objectif de cette étude est de
comparer les conditions d’acces a I’assurance de prét de ces patients en fonction de la sévérité

de leur cardiopathie.

Méthode : 11 s’agit d’une étude transversale sur questionnaire portant sur 142 patients suivis a
I’HEGP. Les comparaisons d’assurabilit¢ ont été effectuées parmi ces patients classés en
fonction de la séverité de leur cardiopathie (simple, intermédiaire, complexe) selon qu’ils
étaient acceptés aux conditions standards, avec une surprime et/ou une clause d’exclusion, ou

refuseés.

Résultats : 63.4% des patients avaient demandé une assurance emprunteur et obtenu une
réponse de I’assureur. La CC a été déclarée dans 76.7% des demandes. Parmi ces déclarants,
le groupe des cardiopathies simples avait significativement plus de facilités a accéder a une
assurance que celui des cardiopathies intermédiaires (p<0.0001) et celui des cardiopathies
complexes (p=0.003). En revanche, il n’existait pas de différence significative d’assurabilité
entre le groupe des lésions intermédiaires et celui des lésions complexes. La comparaison
isolée du taux de refus d’assurance ne montrait pas de différence significative entre les trois

groupes.

Conclusion : L’assurabilité n’est donc pas directement liée aux différents pronostics de cette
population disparate. Ces incohérences semblent non seulement liées au manque de données
statistiques concernant 1’histoire naturelle et la survie post chirurgicale de cette cohorte mais

aussi au manque d’exploitation des données existantes par les assureurs.

MOTS-CLES

Assurance — prét — adulte — cardiopathie congénitale
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ABREVIATIONS & ACRONYMES

ALCAPA :  Anomalous Left Coronary Artery From the Pulmonary Artery

AP : Atrésie pulmonaire

APSO : Atrésie pulmonaire a septum ouvert
CAV: Canal atrioventriculaire

CC: Cardiopathie congénitale

CIA: Communication interauriculaire
Clv: Communication interventriculaire
CSP: Catégorie socioprofessionnelle
GUCH : Grown-Up Congenital Heart
HTA: Hypertension artérielle

1A : Insuffisance aortique

NYHA : New York Heart Association

PFO: Persistance du foramen ovale
RVPA : Retour veineux pulmonaire anormal
SA: Sténose aortique

SP: Sténose pulmonaire

TGV : Transposition des gros vaisseaux
VHB : Virus de I’hépatite B

VHC : Virus de I’hépatite C

VIH : Virus de I’immunodéficience humaine

VU : Ventricule unique



1 INTRODUCTION: PRESENTATION DE LA POPULATION GUCH

1.1 UNEPOPULATION GRANDISSANTE
1.1.1 Définitions
1.1.1.1 Cardiopathie congénitale

Une cardiopathie « congénitale » est par définition une anomalie cardiaque qui est présente
depuis la naissance. Cependant, un certain nombre de malformations cardiaques ne sont pas

détectables a la naissance telles que les communications interauriculaires de taille modeérée.

Environ soixante pour cent des cardiopathies congénitales sont diagnostiquées chez les
enfants 4gés de moins d’un an, trente pour cent chez les enfants et adolescents de 1 a 16 ans et

dix pour cent chez les adultes (plus de 16 ans).

1.1.1.2 Cardiopathie congénitale de I’adulte ou « Grown-Up

Congenital Heart disease »

Les patients de plus de 16 ans qui sont nes avec une CC sont denommés dans les pays anglo-

saxons par 1’acronyme « GUCH » pour « Grown-Up Congenital Heart ».

1.1.2 Epidémiologie
1.1.2.1 Incidence et prévalence a la naissance

Nous parlerons ici indifféeremment de prévalence a la naissance (rapport du nombre de
nouveau-nés + mort-nés avec une CC sur le nombre de naissances vivantes + mortinaissance)

ou d’incidence pour 1 000 naissances vivantes.

Déterminer la prévalence réelle a la naissance des CC n’est pas chose facile en raison des
difficultés liees a la collecte des données et a la vérification du diagnostic. Le sous-
dénombrement des CC mineures immédiatement aprés la naissance est tres vraisemblable,
notamment en ’absence d’échocardiographie. Les calculs d’incidence basés sur le diagnostic
durant les 12 premiers mois de vie sous-estiment par conseéquent la vraie incidence.

Inversement, le sur-dénombrement de certaines CC est également possible ™ 2. Par exemple,
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la persistance manifeste du canal artériel signalée chez un enfant né avant terme n’est pas
nécessairement une anomalie congénitale puisque le canal artériel est physiologiquement
présent chez tous les foetus avant 34 semaines de gestation. Plusieurs pays notent une
tendance a la hausse du taux de cardiopathies congénitales, laquelle est essentiellement

attribuable a I’augmentation du nombre de cas dénombrés 3]

1.1.2.1.1 Situation internationale
= Comparaison internationale

D’aprés Hoffman et Kaplan qui ont examiné en 2002 les résultats de 62 études menées a
partir de 1955, I’incidence des CC variait entre 4 et 50 pour 1 000 naissances vivantes. Les
résultats les plus récents montraient une incidence variant entre 12 et 14 pour 1000
naissances vivantes. (Annexe 1) Ils ont également montré qu’il existait un lien entre
I’incidence totale des CC et la fréquence relative des CIV, qui étaient les cardiopathies

congénitales les plus fréquentes 4.

= Canada

En 1999, au Canada (provinces et territoires), la prévalence des cardiopathies congénitales a
la naissance était de 10.4 cas pour 1 000 naissances totales, soit 3 518 cas ). La prévalence a
la naissance des cardiopathies congénitales déclarées a augmenté en 1’espace de 10 ans (figure
1). Les communications interventriculaires et interauriculaires étaient les cardiopathies
congeénitales les plus fréquentes, la prévalence de ces cardiopathies a la naissance affichait

une tendance a la hausse.

Les auteurs précisaient que 1’augmentation de la prévalence des CC a la naissance pouvait
traduire un changement dans leur dénombrement au fil du temps ou une augmentation du taux
de natalité chez les femmes plus dgées. Malheureusement, il était impossible de stratifier les
données nationales sur les cardiopathies congénitales en fonction de 1’dge maternel, des

aberrations chromosomiques correspondantes ou des autres facteurs de risque.
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Taux de prévalence des cardiopathies congénitales (CC),
Canada (sauf la Nouvelle-Ecosse)* 1989-1999

Cas des CC pour 10 000 naissances rotales™*
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90,2

80 Tg1 6 s 89,1 91,7
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40
20

0
1989 1990 1991 1992 1993 1994 1995 1996 1997 1998 1999

Année civile

Source : Sante Canada, Systeme canadien de surveillance des anomalies
congénitales, 1989-1999.

*La Nouvelle-Ecosse a été exclue, faute de données pour toutes les années
considérées.

**Les naissances totales englobent les naissances vivantes et les
mortinaissances.

Figure 1: Taux de prévalence des cardiopathies congénitales au Canada, 1989-1999, systeme canadien de
surveillance des anomalies congénitales

= Royaume-Uni

Une étude britannique de 2001 ' menée par Wren et Sullivan a passé en revue les naissances
dans la région de Newcastle entre 1985 et 1994 ; 1942 cas de CC ont été rapportés parmi
377 310 naissances vivantes soit une incidence de 5.2 pour 1000. Des données
supplémentaires de cette étude révelent qu’environ un quart des CC était diagnostiqué

tardivement dans I’enfance au Royaume-Uni.

Les données de la 32°™ conférence de Bethesda ! suggérant que 10% des cas ne sont
diagnostiqués qu’a I’age adulte (en particulier : CIA ostium secundum, maladie d’Ebstein et
double discordance), les auteurs ont estimé 1’incidence des CC au Royaume-Uni a environ 7.6
pour 1 000, soit un nouveau-né sur 132 naissances vivantes, ceci représentant 5 000 nouveau-
nés par an. Selon Wren et Sullivan, il pourrait y avoir 200 cas supplémentaires pour 100 000

naissances vivantes chaque année [,
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= Australie

Une étude publiée dans le MJA en 2004 visant a comparer 1’incidence en Australie centrale a
celle dans les autres régions d’Australie retrouve une incidence significativement plus élevée
chez les peuples aborigénes et non aborigeénes d’Australie centrale (17.5 pour 1 000) par
rapport aux incidences rapportées dans les autres régions (4.3 pour 1 000 dans le New South
Wales et I’ Australian Capital Territory entre 1981 et 1984, 7.65 pour 1 000 dans 1’ouest de
I’ Australie entre 1980 et 1989, et 12 pour 1 000 dans la région sud entre 1993 et 2000) 1.

= Belgique

Dans une étude de Moons parue en 2008 analysant 111 225 naissances en 2002 en Belgique,
la prévalence a la naissance retrouvée est de 8.3 pour 1 000. La lésion la plus fréquente était la
CIV, qui représentait 33% de 1’ensemble des CC o1,

= Espagne

Une étude publiée par Dehli en 2009 portant sur 103 452 naissances de 1990 a 2004 dans la
région des Asturies a montré que la prévalence a la naissance était de 7.52 pour 1 000. La
prévalence de la CC la plus représentée, la CIV, était de 2.88 pour 1 000 naissances, celle de
la CIA était de 1.03 pour 1 000 naissances ™.

1.1.2.1.2 France

En France, aucune donnée épidémiologique n’existe a ce jour concernant cette population.
Mais une étude épidémiologique en cours, Epicard, révéle des résultats préliminaires qui

évoquent une incidence de 1’ordre de 10 pour 1 000 naissances vivantes.
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1.1.2.2 Prévalence chez I’adulte
1.1.2.2.1 Situation internationale
= Royaume-Uni

Un rapport de la British Cardiac Society publié en 2002 Y a estimé au Royaume-Uni le
nombre d’adultes ayant une CC en 2000 a un peu moins de 150 000 patients répartis en deux
groupes (simple et complexe). En utilisant ’incidence de 1.5 pour 1 000 pour les CC
complexes et de 4.5 pour 1 000 pour les CC simples, les auteurs ont estimé a environ 11 500
les adultes affectés de CC complexes en 2000 nécessitant un suivi spécialisé médical et
chirurgical & long terme. Les estimations pour I’année 2010 étaient de 185 000 adultes atteints
de cardiopathie congénitale, dont plus de 17 000 atteints de formes complexes. Ceci
représente une augmentation attendue de 25% pour les formes simples de CC, et de 50% des

formes complexes entre 2000 et 2010.

» Canada et Etats-Unis d’Amérique

La prévalence des CC dans les différentes classes d’age était peu connue jusqu’en 2007.
Cependant, elle pouvait étre estimée en combinant le taux de natalité connu, les incidences

publiées dans les registres de surveillance ™ ** 4 ainsi que les taux de survie.

Une étude québécoise récente ' a permis de déterminer la prévalence des CC, leur
distribution en fonction de I’age et leur évolution dans la population générale sur une période

de 15 ans, de 1985 a 2000, en étudiant 45 960 patients québécois.
Dans la population générale, en 2000, la prévalence était de 5.78 pour 1 000.

Chez les enfants de la naissance jusqu’a 18 ans la prévalence des CC était de 11.89 pour

1 000 en 2000 avec une prévalence de 1.45 pour 1 000 pour les CC séveéres.

L’étude québécoise retrouve pour I’année 2000 une prévalence de 4.09 pour 1 000 chez les
adultes. En extrapolant cette prévalence de 4.09 pour 1 000 a I’ensemble de la population
Canadienne, c'est-a-dire 24 millions d’adultes, et a la population des Etats-Unis d’Amérique,
209 millions d’adultes, les auteurs ont calculé qu’il existait en 2000 environ 96 000 patients

ayant une CC au Canada et environ 856 000 patients aux Etats-Unis d’ Amérique alors que les
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estimations obtenues en combinant la prévalence a la naissance et le taux de survie variaient

entre 787 000 ' et 1.3 million de patients adultes pour les Etats-Unis d’ Amérique ™.

La prévalence des CC séveres chez ’adulte en 2000 était de 0.38 pour 1 000 soit 9% du
nombre total de CC de I’adulte. En extrapolant & nouveau les auteurs canadiens ont retrouvé
que cette prévalence correspondait a environ 9 000 patients au Canada et 80 000 patients aux

Etats-Unis d’ Amérique pour les CC séveres.

Les experts réunis lors de la 32°™ conférence de Bethesda ont estimé en 2000 & environ
117 000 le nombre d’adultes vivants aux Etats-Unis d’Amérique avec une CC sévére, a

environ 302 000 avec une CC modérée et 368 000 avec une CC simple.

Année de Taux de Prévalence Taux de Taux de

naissance natalité par an  (1.5/1,000) Surviealan Survie en 2000

1940-1959 3 million 4,500 20% 10%

x 20 ans 90,000 18,000 9,000
1960-1979 4 million 6,000 65% 50%

x 20 ans 120,000 78,000 60,000
1980-1989 4 million 6,000 85% 80%

x 10 ans 60,000 51,000 48,000
Total 147,000 117,000

Tableau 1: Prévalence estimée des CC complexes aux Etats-Unis, d’aprés Warnes, 32°™ conférence de
Bethesda [
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Année de Taux de Prévalence Taux de Taux de

naissance natalité par an  (2.5/1,000) Surviea 1l an Survie en 2000

1940-1959 3 million 7,500 60% 55%

x 20 ans 150,000 90,000 82,500
1960-1979 4 million 10,000 70% 65%

x 20 ans 200,000 140,000 130,000
1980-1989 4 million 10,000 90% 90%

x 10 ans 100,000 90,000 90,000
Total 320,000 302,500

Tableau 2: Prévalence estimée des CC intermédiaires aux Etats-Unis

Année de Taux de Prévalence Taux de LEDE

naissance natalité par an  (2.2/1,000) Surviea lan Survie en 2000

1940-1959 3 million 6,600 95% 90%

X 20 ans 132,000 125,400 118,000
1960-1979 4 million 8,800 95% 95%

X 20 ans 176,000 167,200 167,200
1980-1989 4 million 8,800 95% 95%

x 10 ans 88,000 83,600 83,600
Total 376,200 368,800

Tableau 3: Prévalence estimée des CC simples aux Etats-Unis

= Pays-Bas

La population des adultes avec une CC était estimée a 20 000 mais seulement 8 000 étaient

suivis dans les centres spécialisés 7).
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1.1.2.2.2 France

Il n’existe a ce jour aucune étude de prévalence sur le territoire national concernant cette

population de patient.

1.1.2.3 Changement de profil épidémiologique : la population
GUCH en croissance

Dans les années 1950, moins d’un enfant sur cinq né avec une cardiopathie congénitale
complexe atteignait 1’age adulte. Grace aux progrés considérables de la chirurgie cardiaque,
80 a 85% des enfants nés avec une malformation cardiaque atteignent désormais I'adolescence
et I'age adulte "™, Les cardiopathies congénitales deviennent ainsi la premiére cause de
cardiopathie chez le jeune adulte et chez les futures méres dans les pays occidentaux. Un
million de patients atteints de CC ont plus de 18 ans aux Etats-Unis ). Par ailleurs, le nombre

de ces patients est en croissance continue car leur espérance de vie augmente.

Selon les auteurs de ’étude de prévalence Canadienne ™), un enfant sur 85 et un adulte sur
250 en 2000 étaient affectés d’une CC aux Etats-Unis d’Amérique. Leurs résultats montraient
également un changement de profil épidémiologique entre 1985 et 2000, période de grand
progres dans le traitement des CC :

Changement de proportions entre adultes et enfants atteints de CC : Pour les CC séveéres le

ratio adulte/enfant a tellement augmenté depuis 1985, qu’en 2000, 49% des patients avec une

CC sévere étaient des adultes.

Changement de prévalence des CC chez les enfants et les adultes : La prévalence des CC

quelle que soit leur gravité a augmenté chez les adultes comme chez les enfants de 1985 a
2000. Mais la prévalence des CC séveres chez les adultes a augmenté de 85% alors que cette
prévalence n’a augmenté que de 22% chez les enfants sur la méme période. La plus
importante augmentation concernait les adolescents de 13 a 17 ans, suivis des adultes du

groupe 18-40 ans.

Changement de distribution selon I’dge : L’age médian des patients atteints de CC séveres

s’est ¢levé de facon marquée entre 1985 et 2000. 11 est passé de 11 ans en 1985 a 17 ans en

2000.
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Au Canada comme aux Etats-Unis, il y aurait aujourd’hui plus de patients adultes que

d’enfants avec une cardiopathie congénitale [**.

Conséquences : une augmentation du nombre annuel de nouveaux cas (de I’incidence), de

patients ayant une cardiopathie congeénitale.

Au Royaume-Uni, Wren estimait en 2001 qu’il était attendu plus de 200 nouveaux cas de
GUCH pour 100 000 naissances soit plus de 1 600 nouveaux cas chague annee. Les mémes
calculs appliqués a la population des Etats-Unis d’ Amérique permettaient d’estimer a 8 960 le

nombre de nouveaux cas de GUCH chaque année soit environ 90 000 dans la décennie [

En 2002, le nombre de nouveaux cas annuel d’adultes avec une CC au Royaume-Uni était
estimé a 2 500 et la population GUCH se répartissait en CC complexes pour 20-25%, CC

intermédiaires pour 35-40%, et CC simples pour environ 40% ™3,

1.1.2.4 Etat des lieux en France

Contrairement aux pays anglo-saxons, qui ont organisé la prise en charge des patients depuis
les années 1980, aucune donnée démographique concernant cette cohorte qui se développe
trés rapidement n’est disponible. Les données simples concernant le nombre de patients, le
type de CC, le type de chirurgie réalisée, le suivi de ces patients et leur état clinique a 1’age
adulte ne sont pas connues. Les informations sur I’insertion sociale et la qualité¢ de vie de cette

population sont également inexistantes.

Des recommandations francaises ont été rédigées, il y a plus d’un an, concernant les
protocoles de soins des patients cardiaques congénitaux sous 1’égide de I’'HAS. Elles

soulignent 1’absence de données épidémiologiques concernant cette population.

Sur la base d’une approximation faite au Royaume-Uni ¥ on estime qu’en France prés de
100 000 patients forment une cohorte qui requiert une surveillance, des interventions
médicales, des cathétérismes et/ou des actes chirurgicaux pour la moitie d'entre eux. On

estime qu’il y aura 2 000 nouveaux cas de jeunes adultes ayant une CC par an.
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Exemple de I’lle de France :

Les deux tiers de la chirurgie cardiaque congénitale adulte et pédiatrique frangaise y sont
réalisés. Le nombre de patients adultes réguliérement suivis est d’environ 2 500. En 2006, le
«Centre de référence des malformations cardiaques complexes» a été labellisé par le
Ministére de la Santé et des Solidarités. Ce centre est coordonné par le Pr. Damien Bonnet
(Service de cardiologie pédiatrique, Hopital Necker Enfants Malades). 1l a pour but de mieux
structurer I’offre de soins et de recueillir les données épidémiologiques sur la population de

I’Ile de France, ces derniéres étant encore insuffisantes.

1.1.3 Classifications des cardiopathies congénitales
1.1.3.1 Classifications usuelles

La classification des CC est complexe. Les spécialistes s’orientent de plus en plus vers une
classification dite « mécanistique » qui tient compte du mécanisme embryologique ou
génétique. La classification segmentaire détaille ’ensemble des malformations segment par
segment mais est peu didactique. Une autre classification freqguemment utilisée pour la
présentation des CC est la classification selon les symptdmes : cyanogéne ou non-cyanogene ;

avec ou sans souffle.

1.1.3.2 Classification de Bethesda

Les classifications mécanistiques, segmentaires ou selon les symptémes ont un intérét dans la
description des CC, mais la classification selon le degré de sévérité proposée lors de la 32°™
conférence de Bethesda en 2000 [ permet 1’étude de la population adulte atteinte de CC en
intégrant I’ensemble des patients en fonction du diagnostic d’origine, des chirurgies
précédentes, de la nécessité d’une chirurgie ultérieure et du pronostic. Elle permet donc de
définir le nombre et la composition de la population ayant une CC arrivée a I’age adulte et
leurs besoins en termes de suivi spécialisé. Les cardiopathies congénitales ont été classées en
trois groupes de sévérité croissante : CC simple, CC intermédiaire et CC complexe. Les CC
complexes nécessitent un suivi spécialise regulier a vie, les CC intermédiaires nécessitent un

suivi spécialise periodique et les CC simples nécessitent peu ou pas de suivi spécialisé.
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Voici sous la forme de trois tableaux distincts les principales CC classées selon leur degré de

séveérité.

Tableau 4: Cardiopathies congénitales simples de I’adulte
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Tableau 5: Cardiopathies congénitales de I’adulte de sévérité moyenne
Ces patients doivent étre vus en centres spécialisés régionaux périodiquement
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Conduits, valvés ou non

Cardiopathies Cyanogénes (quel que soit le type)
Malposition vasculaire

Syndrome d’Eisenmenger

Intervention de Fontan

Atrésie Mitrale

Ventricule unique

Atrésie Pulmonaire

Maladie vasculaire pulmonaire obstructive
Transposition des gros vaisseaux

Atrésie Tricuspide

Tronc artériel commun

Tableau 6: Cardiopathies congénitales complexes de I’adulte
Ces patients doivent étre vus en centres spécialisés régulierement

1.1.4 Rappels des traitements et changement de profil chirurgical

Les CC ne nécessitent pas toutes un traitement. Certaines CC qui correspondent a des Iésions
simples se corrigent parfois spontanément. Par exemple, dans les cas de CIV, Dorifice peut
réduire de calibre voire se fermer spontanément. Cependant, la majorité des patients avec une
CC nécessitent un traitement chirurgical, et celui-ci dépend du type et de la complexité des

lésions.

Le traitement des CC s’est développé de fagon significative au cours des 40 dernicres années.
Le cas assez illustratif est celui de la transposition des gros vaisseaux (TGV) qui, sans
traitement, se soldait par le déces de 90% des nourrissons dans les 12 premiers mois. Dans le
début des années 1960, la prise en charge de la TGV a été révolutionnée par 1’utilisation du
cathétérisme thérapeutique visant a élargir la communication interauriculaire par
I’atrioseptotomie de Rashkind. Plus tard durant cette décennie a été développée une technique
de chirurgie palliative appelée intervention de Senning ou de Mustard qui permettait une
correction physiologique mais pas anatomigue en créant une transposition atriale par la mise
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en place d’un grand patch. Cette technique a donné de bons résultats avec moins de 5% de
mortalité dans 1’enfance avec un recul de plus de 30 ans et a continué a étre pratiquée jusque
dans les années 1980. Mais la morbi-mortalité chez le jeune adulte était élevée car cette
technique impose au ventricule morphologiquement droit le role de ventricule systémique,
avec le risque d'une défaillance ventriculaire a long terme. Au début des années 1990 a été
introduite une chirurgie dite correctrice : le « switch » artériel qui conduit a repositionner les
gros vaisseaux sur les bons ventricules dans les premiers jours de vie, sous circulation
extracorporelle. Le pronostic a long terme semble trés bon mais le recul n’excéde pas

actuellement une vingtaine d’années.

Le traitement de la CIA repose sur la fermeture percutanée par cathétérisme, ou sur la
fermeture chirurgicale lorsque la CIA est trop large pour envisager un geste par voie

(18]

percutanée. La survie des patients dont le defect a été fermé est excellente **, proche de celle

de la population générale.

Les CIV larges, symptomatiques, sont fermées chirurgicalement sous circulation extra-

corporelle avant I’age d’un an.

Complete repair of Pediatric cardiac
tetralogy of Fallot transplantation
| |
1954 1967
Blalock-Taussig  Blalock-Hanlon ~ Repair of | Clenn Waterston Ross Fontan Norwood
shunt atrial septectomy ASD shunt shunt procedure procedure procedure
| | | | |
1939 ( 1945 H 1946 (- 1950 (H 1952 H 1953 H 1954 H 1958 H 1959 H 1962 H 1964 H 1967 [ 1968 H 1971 H 1975 | | 1980
= AL LT \ =) | | ‘ |
PDA Pott's Pulmonary  Cardiopulmonary  Senning Mustard Rastelli Arterial
ligation shunt artery band bypass procedure procedure procedure switch
1952 1954
Coarctation Repair of
repair VSD

Figure 2: Historique de la chirurgie des CC aux Etats-Unis, d’aprés Braunwald E. Heart disease : A
textbook of cardiovascular medicine, 6th edition. Philadelphie : Saunders, 2001 : 2297p
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La tendance au vieillissement des patients adultes ayant une CC et I’amélioration de la survie
de ceux ayant une atteinte complexe résultent de la possibilité de pouvoir procéder a une
intervention réparatrice dans de nombreuses situations a un plus jeune age, alors que seule
une intervention palliative pouvait étre réalisée par le passé. Ces données sont confirmées par

Gatzoulis et al. [*°

qui ont analysé le profil chirurgical des patients GUCH suivis dans un
centre spécialisé pendant la décennie 1987-1997. Ces auteurs ont pu montrer, alors que le
nombre de patients ayant bénéficié d'une intervention réparatrice augmentait, que le nombre
de patients non opérés ou palliés diminuait. De plus, les auteurs insistent sur le fait que ces
patients étaient souvent susceptibles de devoir subir des réinterventions chirurgicales, et que

leur nombre était également a la hausse.

1.1.5 Survie et mortalité
1.1.5.1 Survie et mortalité globales

Les statistiques britanniques indiquent que la proportion des déces liés a une CC chez les
nouveau-nés et les enfants a décliné de maniére marquee au cours des vingt dernieres années.
En 1986 les décés étaient plus nombreux dans I’enfance, avec environ 60% des déces liés a
une CC chez les nourrissons de moins d’un an. Au début des années 1990, les déces étaient
plus nombreux chez les adultes agés de 20 ans ou plus. La grande majorité des enfants vont

donc atteindre 1’adolescence et 1’age adulte.

Une surveillance des patients adultes ayant une CC a Toronto a montré un taux de mortalité
annuel de 13.9 pour 1 000 patients par an. Nous pouvons donc prévoir une croissance presque

linéaire de la population adulte dans le futur %,

Des données statistiques britanniques ont montré que 82% des nouveau-nées ayant une CC
survivaient la premiére année ®. Cependant, les taux de survie a la premiére année
dépendaient beaucoup de la nature de la cardiopathie congénitale. Les taux de survie les plus
faibles étaient observés chez les nourrissons avec une hypoplasie du cceur gauche, un truncus
arteriosus, et une atrésie pulmonaire de forme sévére, alors que les taux de survie les plus
élevés étaient observés chez les nourrissons atteints de sténose 1égére aortique ou pulmonaire,

de CIV non compliquée, ou de double discordance. L’acquisition de ces données remontait
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jusqu’en 1985. Les avancées thérapeutiques majeures de ces dernieres décennies suggerent
gue méme les nouveau-nés ayant les plus séveres CC ont un taux de survie & 1 an bien
supérieur aux résultats. Par exemple, en 2001, environ 50% des nouveau-nés présentant une

hypoplasie du cceur gauche survivent a I’enfance [22],

En combinant les données sur la survie néo-natale avec les taux de survie probables chez
I’enfant (de 1 a 16 ans), les auteurs du rapport statistique britannique estimaient qu’en tout,
78% des nouveau-nés avec une CC allaient survivre jusqu’a 1’dge adulte. Les données

américaines suggerent que cette proportion serait de 85% 2.

1.1.5.2 Survie aprés la chirurgie

Parmi les études a large échelle sur le pronostic et les résultats a long terme apres la chirurgie,
une des plus importantes est 1’étude de Nieminem, portant sur 6 461 enfants opérés en
Finlande entre 1953 et 1989 suivis a 96% sur une durée moyenne de 22.3 ans (allant de 8.8
jusqu’a 45.5 ans) apres la chirurgie (8] 1 ’auteur a montré que le taux de survie 45 ans aprés
la chirurgie était de 78% soit 15% plus faible que dans la population générale (93%). En
excluant la mortalité opératoire, le taux de survie était de 84% soit seulement 9% plus bas que
dans la population générale. Pour des raisons éthiques évidentes, cette étude a comparé des
taux de survie post opératoire a la survie attendue de la population générale et non a la survie
sans traitement chirurgical. La survie a 15 ans aprées la premiere opération était de 86%. Tous
les enfants ayant une CC ne survivaient pas a la chirurgie, mais certains avaient une espérance
de vie normale sans opération. Cependant, malgré ces facteurs de confusion et I’absence de

groupe controle fiable, I’effet positif du traitement chirurgical était clair.

Si I’on considére uniquement la survie, la fermeture d’une CIA est une chirurgie curative. En
effet, aprés une intervention précoce réussie, les patients avec une CIA avaient une espérance
de vie similaire a celle de la population générale, comme le montre également une étude de la

Mayo Clinic ?*!. Ces patients nécessitaient rarement une ré-intervention.

Pour les CIV, la survie naturelle est estimée a 76% a 15 ans ! les données de 1’étude

finlandaise montraient un taux de survie apres chirurgie de 83% a 15 ans et de 86% a 35 ans.

32



La survie a 45 ans des patients avec un canal artériel persistant était de 88% comparé a une
survie de 94% dans la population générale. Chez les patients porteurs d’une coarctation

aortique, la survie a 15 ans apres la chirurgie cardiaque était de 92%.

Pour la Teétralogie de Fallot, le traitement chirurgical apporte un bénéfice important : la survie

naturelle & 15 ans est estimée & 14% 12>

alors qu’elle dépasse 90% aprés une chirurgie
cardiaque correctrice dans la littérature 2" 2% 2°1 Dans ’étude finlandaise qui incluait aussi les
patients n’ayant eu qu’une chirurgie palliative, la survie a 15 ans était de 82% (et de 90% en
excluant la mortalité opératoire), la survie a 30 ans était de 67%, et la survie a 45 ans était de

56%.

2] " Nieminem a

Sans chirurgie, 38% des patients avec une TGV atteignent 1’age adulte
calculé une survie a 15 ans de 65% et a 30 ans de 49% avec de nombreux patients affectés de
TGV qui avaient seulement bénéfici¢é d’une chirurgie palliative. En 1999, Kirjavainen
retrouve un taux de survie a 15 ans de 90% aprés une procédure palliative de type intervention

de Senning B%. Dans la littérature, ce taux varie entre 78% et 949 3% 32331

Moins d’un tiers des patients avec un ventricule unique survivent 15 ans sans chirurgie [28]
Aprés une chirurgie palliative classique la survie a 15 ans était de 45% et la survie a 34 ans
¢tait de 15%. Avec Iutilisation de nouvelles procédures le taux de survie progresse
sensiblement. Dans une étude portant sur la survie apres une intervention de Fontan, les

résultats sont plus favorables avec un taux de survie & 15 ans de 74% B4,

Les patients, surtout ceux porteurs des lésions les plus simples, n’ont donc pas de risque

augmenté de déces plusieurs années apres une intervention chirurgicale réussie.
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Figure 3: Courbes actuarielles de survie aprés chirurgie cardiaque dans une population finlandaise de
patients porteurs de cardiopathie congeénitale par rapport a une population de référence.
ASD=CIA ; PDA=Persistance du canal artériel ; COA=coarctation de I’aorte ; VSD=CIV ;
TOF=Tétralogie de Fallot ; TGA=Transposition des gros vaisseaux ; UVH=ventricule unique.
(d’apres Nieminem HP et al. Circulation 2001 ; 104 : 573)

1.1.6 Les probléemes médicaux du patient GUCH : morbidite,

complications
1.1.6.1 Introduction

Chez les patients adultes, ’augmentation de la prévalence des CC entraine inévitablement une
augmentation de la prévalence des complications et de la morbidité qui nécessitent une prise

en charge spécialisée médico-chirurgicale.

Etant donné le caractére ancien de la chirurgie pratiquée chez de nombreux patients, les

séquelles cardiologiques sont souvent lourdes.

Alors que la majorité des patients GUCH suivis dans des centres spécialisés ont actuellement

un age entre 20 et 40 ans, deux grands centres (Toronto, Canada et Mayo Clinic, Etats-Unis)
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rapportent déja que plus du tiers de leur collectif dépasse I'dage de 40 ans (annexe 2). Ceci
illustre le fait que le patient GUCH nécessite non seulement une surveillance de la
cardiopathie congenitale, des lésions résiduelles et des séquelles consécutives a une
intervention chirurgicale palliative ou réparatrice, mais aussi que ces patients sont dans un age
qui les exposent a d’autres comorbidités. L’hypertension artérielle systémique, une maladie
coronarienne, une insuffisance cardiaque, une pneumopathie ou une néphropathie représentent

des répercussions qui rendent la prise en charge médicale des patients GUCH plus difficile.

1.1.6.2 Insuffisance cardiaque

Chez ces patients, la problématique de I’insuffisance cardiaque est différente de la population
ayant une cardiopathie acquise (myocardiopathie dilatée, valvulaire ou coronaire). Le

retentissement sur le « secteur droit » est tres fréquent.

En raison des différentes interventions réalisées sur la voie droite (entre le ventricule droit
(VD) et I’artére pulmonaire), I’obstacle résiduel ou la fuite pulmonaire retentissent sur la

fonction du VD B> 3261,

Les cardiopathies réparées par des techniques dite de Fontan ou apparentées (dérivation cavo-
pulmonaire totale), dont le principe est de créer une connexion entre les veines caves et les
arteres pulmonaires sans passer par une pompe ventriculaire, comportent a distance un risque
de thrombose et de stase cave, dont le retentissement sur les autres organes est mal évalué (lit
vasculaire pulmonaire, foie, entéropathie exsudative, circulation lymphatique). Contrairement
a I’insuffisance cardiaque gauche ou les thérapeutiques sont bien codifiées, les attitudes

thérapeutiques dans cette situation sont encore mal précisées.

1.1.6.3 Troubles du rythme et de conduction

Il existe dans cette population un risque de mort subite. L’incidence rapportée dans une
récente étude européenne est faible (3% & 5 ans sur la population des porteurs de CC) B7. Elle
est le plus souvent due a des troubles du rythme ventriculaires. Leur survenue est difficile a
prévoir. Il semble cependant que les troubles du rythme ventriculaire, favorisés par la

présence de cicatrices ventriculaires surviennent ou sont mal tolérés en cas de dilatation ou de
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dysfonction VD. Un certain nombre de patients bénéficie en cas de troubles du rythme

ventriculaire séveéres de défibrillateurs implantables.

Les troubles du rythme auriculaire sont fréquents, et sont en général dus & des cicatrices

complexes. Ils menacent le pronostic vital et la fonction ventriculaire trés rapidement 83,

Les techniques d’ablation par radiofréquence commencent a étre décrites. Les patients suivis
de longue date avec une stimulation cardiaque posent des problemes complexes de voie
d’abord %1,

1.1.6.4 Reéinterventions et transplantation cardiaque et cardio-

pulmonaire

Les réinterventions sont souvent nécessaires pour ces patients. Les plus fréquentes sont celles
réalisées sur la voie d’éjection droite comme la mise en place d’une valve pulmonaire chez un
patient opéré d’une tétralogie de Fallot, le changement d’un tube entre le ventricule et I’AP
qui s’est calcifi¢ ou qui est devenu trop petit avec la croissance. L’augmentation des
réinterventions et ’augmentation de 1’age des patients rendent les gestes chirurgicaux parfois
complexes. Une étude britannique publiée en 2005 a montré que sur 474 gestes effectués en
13 ans, 34.2% étaient des réinterventions, et la mortalité, considérée comme faible par les

auteurs, était de 6.3% ©4,

La transplantation cardiaque est la seule solution thérapeutique dans certaines cardiopathies
(ventricule unique en particulier) quand les différents types de chirurgie palliative ont échoué.
Cette chirurgie, associée ou non a une transplantation pulmonaire offre une seconde chance au

patient.

L’existence d’une hypertension artérielle pulmonaire fréquente et de collatérales systémico-
pulmonaires, de stercorites multiples, d’adhérences serrées fréquentes, font de la greffe de
coeur une chirurgie & risque chez ces patients *2. D’autres difficultés s’ajoutent comme

I’incidence croissante d’hépatite B et C, et du VIH, liée aux transfusions dans I’enfance.

Il est souvent difficile de faire le choix entre une chirurgie palliative supplémentaire et une
transplantation cardiaque car le rapport risque/bénéfice est tres élevé dans les deux situations

et la qualité de vie difficile a comparer.
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La transplantation cardiaque n’est donc pas la panacée et elle doit étre réservee aux patients
pour lesquels est attendu un gain tant sur le plan des symptomes que sur le plan de la survie,
notamment lorsque les patients présentent des criteres de mauvais pronostic (syncope, classe

fonctionnelle NYHA élevée, hypoxémie sévere, insuffisance cardiaque droite réfractaire).

1.1.6.5 Les cardiopathies acquises

Avec le vieillissement de cette population, s’ajoutent aux CC des cardiopathies acquises qui
compliquent leur prise en charge. Une cardiopathie considérée comme simple dans 1’enfance
comme la communication interauriculaire peut, a 1’age adulte, nécessiter une prise en charge
complexe par I’apparition d’arythmies, de maladie coronaire associée ou d’hypertension

artérielle systémique et enfin d’une hypertension artérielle pulmonaire 1% #41,

1.1.6.6 Problemes extra cardiaques

Le poly handicap est également important dans cette population (séquelles neurologiques de
chirurgie ancienne, syndromes poly malformatifs, et anomalies génétiques fréquentes dans
cette population). Ces données souvent peu prises en compte alourdissent la prise en charge
de ces patients et interferent avec leur qualité de vie. Il n’existe pas d’études décrivant la

proportion de patients avec des handicaps extra cardiologiques majeurs.

D’autres problémes extra cardiaques peuvent survenir comme 1’insuffisance rénale, la goutte,
les abces cérébraux associés ou non a des convulsions, les accidents vasculaires cerébraux,

une infection VHB, VHC ou VIH (post-transfusionnelle).

1.1.6.7 Procréation

Une étude multicentrique prospective publiée récemment a identifié comme facteurs de risque
maternel liés a la grossesse la classe fonctionnelle, la cyanose, les arythmies, la dysfonction
du ventricule systémique, I'obstruction & I'éjection gauche et une ischémie cérébrale M. Le
risque maternel est le plus élevé en présence d'un syndrome d'Eisenmenger, greve d'une

mortalité maternelle postnatale qui peut dépasser 50%. Le risque de complications feetales et
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néonatales est fonction, parmi d'autres facteurs, de la présence de cardiopathies cyanogeénes et
de la classe fonctionnelle de la mére.

1.1.7 Criteres pronostiques

Certains critéres permettent de définir une orientation pronostique pour les patients adultes
ayant une CC.

Criteres de bon pronostic Criteres de mauvais pronostic

Circulation bi-ventriculaire Patient opéré a I’ére précoce de la chirurgie
Ventricule gauche « systémique » Dysfonction ventriculaire

Patient opéré jeune Arythmies

Bonne capacité fonctionnelle (tolérance Hypertension artérielle pulmonaire

fonctionnelle)

Retentissement hémodynamique mineur Lésions complexes ou multiples

Lésions cyanotiques

Tableau 7: Criteres pronostiques des patients GUCH

1.2 STYLE DE VIE : BESOINS NON MEDICAUX, PROBLEMES PSYCHOSOCIAUX

Les difficultés rencontrées par ces patients sont celle de la vie de jeune adulte : relations et
insertion sociales, travail, capacité a fonder une famille, capacité a obtenir une assurance. Une

évaluation générale de ces facteurs se fait par la mesure de la qualité de vie.

1.2.1 Qualité de vie

Le terme de « qualité de vie » est en effet complexe et est soumis a une évolution permanente
des mentalités quant a la notion de qualité, avec des dimensions sociales, économiques,

médicales. C’est un concept complexe, multidimensionnel et subjectif. Sa perception ne peut
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étre exprimée de facon optimale que par I’individu lui-méme. Son évaluation est difficile, et

nécessite des outils fiables et validés.

Les études s’intéressant a la qualité de vie chez ces patients sont nombreuses mais disparates

par les populations étudiées et par les méthodes d’évaluation.

Il existe deux sortes d'instruments d'évaluation de la qualité de vie : les instruments dits
génériques ou de santé en géneral qui s'adressent a toutes les personnes quelle que soit leur
pathologie, qui sont multidimensionnels et validés, et les tests spécifiques adaptés a la
condition de jeunes adultes avec une pathologie cardiaque qui est plus pertinente mais le
développement de nombreux outils spécifiques nationaux rend leur validité plus faible, par
rapport aux questionnaires internationaux validés comme le SF36, « short-form 36 » €.

(Annexe 2)

L’étude de la qualité de vie apparait comme fondamentale dans une vie de jeune adulte et est
un des déterminants des choix chirurgicaux faits dans I'enfance comme par exemple le choix

de protheses valvulaires, ou de I'4ge de réalisation d'une chirurgie complexe.

L’équipe de cardiologie pédiatrique de Necker s’est intéressée a une des CC les plus graves,
le ventricule unique chez des patients dont 1’dge médian était de 21 ans. La qualité de vie
n’était pas intimement reliée a la géne fonctionnelle engendrée par la cardiopathie 7. Les
scores d’anxiété étaient reliés a I’age et a la présence de cyanose (handicap visible). Une vaste
étude récente belge a confirmé ces données sur une grande population : la perception du

handicap dépend peu de la gravité de la CC ou de son retentissement organique .

Bien qu’utilisant des méthodes et des concepts différents, d’autres études abondent en ce sens.
Une étude suédoise publiée en 2001 a comparé la qualité de vie percue dans deux cohortes,
I’'une affectée de tétralogie de Fallot et I’autre affectée de CIA. Les résultats ont montré que
les patients ayant une Tétralogie de Fallot avaient un score de qualité de vie meilleur que les
patients atteints de CIA ¥, Les auteurs ont également noté une absence de corrélation entre
la qualité de vie et la classe fonctionnelle NYHA. Ces données récentes sont en accord avec

les résultats de Meijboom [0 5% 525

qui, apres avoir étudié des groupes de patients ayant une
Tétralogie de Fallot, de CIV, de CIA, de transposition des gros vaisseaux, indiquait que 1’état
de santé percu subjectivement était sensiblement le méme dans les quatre groupes de

diagnostic.
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Dans une étude suisse de juillet 2009 utilisant le SF-36 et le test HADS (« Hospital Anxiety
and Depression Scale ») sur une population de patients porteurs de tétralogie de Fallot, de
TGV et de CIV chirurgicalement réparés, les résultats ont montré que la qualité de vie des ces
patients était tres bonne comparativement a la population générale, et qu’il n’y avait pas de
différence significative entre les différents groupes de cardiopathie. Cependant ces patients
sont exposes a de nombreuses complications et difficultés psychosociales spécifiques qui ne

sont pas mesurées par les questionnaires standardisés comme le SF-36 et le HADS B4,

Une étude publiée en 2002 mesurant la qualité de vie de patients adultes suivis a Birmingham
au Royaume-Uni, dont 1’age moyen était de 31 ans, a permis de montrer en utilisant le
questionnaire SF-36 que les patients cyanotiques ou inopérables avaient la qualité de vie la
plus faible parmi tous les patients affectés d’une CC surtout en ce qui concerne la tolérance
fonctionnelle et la perception de la santé globale ®. (Annexe 2) Mais contrairement & toute
attente, le groupe important des patients considérés comme guéris chirurgicalement, avaient
des scores de qualité de vie inférieurs (pour tous les aspects sauf la douleur) a ceux des
patients du méme age dans la population générale. Plusieurs raisons sont avancées comme la
cicatrice psychologique de I’incision thoracique ; le possible retentissement hémodynamique
occulte, peut-étre en relation avec la dysfonction ventriculaire droite postopératoire, limitant
la capacité physique de ces patients a 1’dge adulte; la perception d’une qualit¢ de vie
diminuée liée a des attentes irréalistes apres une chirurgie cardiaque curative ; ou enfin le fait
que la notion de cardiopathie perdure dans I’esprit de ces patients « guéris » qui continuent a

étre suivis en consultation.

1.2.2 Emploi

L’aptitude a obtenir et a garder un emploi dépend a la fois des capacités physiques et
intellectuelles du patient mais aussi de sa motivation et de son interaction avec ses pairs et de
son degré de résistance a la discrimination de la part de la société. Des données ont été
rapportées dans plusieurs études sur la situation de I’emploi chez les GUCH. Il apparait que le
taux de chdmage est significativement plus fréquent chez les patients atteints de cardiopathie
complexe . Approximativement 10% sont considérés comme totalement handicapés. Les
conséquences économiques de cette inactivité varient de maniére marquée selon les pays en
fonction de leur niveau de protection sociale. Cependant méme dans les pays possedant les

systémes les plus généreux, le chomage a des effets négatifs sur 1’équilibre psychosocial du
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patient. En effet, la mauvaise estime de soi, I’isolement social rendent particuliérement

vulnérable cette population.

Une étude a été menée par Kamphuis aux Pays-bas en 2002 sur I’activité professionnelle, le
handicap, et les problémes d’évolution de carri¢re dans les différents groupes de cardiopathie.
Le pourcentage de patients ayant une CC sévere ayant un emploi était significativement plus
faible comparativement aux patients ayant une CC simple et & la population générale. La
plupart d’entre eux étaient bénéficiaires d’une pension d’invalidité, avaient des problémes

liées & leur évolution de carriére et souffraient de handicaps liés a leur mobilité 7.

Le projet professionnel dépend largement mais pas exclusivement du type et de la gravité de
la CC, des conséquences ou sequelles d’une ou des interventions antérieures, et des résultats

attendus a long terme.

Le patient doit choisir une carriére qui lui permet d’augmenter ses chances d’étre recruté par
des employeurs qui peuvent lui garantir ’accés a des contrats de groupe pour 1’assurance-
santé dans certains pays, I’assurance-vie, la pension d’invalidité et de retraite voire
I’assurance de prét immobilier. Ce choix est d’une importance particuliére pour les patients
ayant une cardiopathie modérée ou complexe souvent considérés comme inassurables ou

devant s acquitter de surprimes trés élevées 8.

L’éventail des professions accessibles peut étre élargi par la réeducation physique, la
formation, les programmes d’insertion ; le patient doit étre également encouragé a obtenir le
plus haut niveau d’étude possible en fonction de ses moyens pour accroitre ses chances de

trouver un emploi &7,

Les patients avec une lésion septale réparée ou de petite taille ou une persistance du canal
artériel et ceux porteurs d’une sténose pulmonaire 1égére ne souffrent d’aucune restriction en

matiere d’activité professionnelle.

Les patients avec une CC modérée ou qui s’aggrave nécessitent un emploi adapté peu

exigeant sur le plan physique comme par exemple 1’activité d’employé de bureau.

Les patients ayant une CC sévére doivent étre interdits de toute activité exigeante
physiquement ou dont dépendent les vies d’autres personnes comme les pilotes d’avion,

chauffeurs de transport en commun, ou conducteurs d’engin lourd.
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Des études ont montré qu’il existe une discrimination envers les demandeurs d’emploi atteints
de CC. Elle est en général basée sur les craintes de I’employeur concernant la performance,
I’absentéisme, la retraite prématurée, mais aussi la protection sociale et 1’assurance maladie.
Bien qu’une législation existe contre les comportements de certains employeurs, elle est trés
variable selon les pays ® >, En France, une loi oblige les entreprises de plus de 20 salariés &
employer au moins 6% de travailleurs handicapés. Aux Pays-Bas, des incitations financiéres
spécifiques existent pour encourager les employeurs a embaucher des personnes porteuses

d’un handicap.

1.2.3 Assurance
1.2.3.1 Des besoins multiples

Tout comme la population générale, le patient adulte ayant une CC qui représente un groupe

en pleine croissance, aspire a la sécurité financiére que peut apporter une assurance.

Le patient adulte cherche a s’assurer pour diverses raisons en fonction de son age, de sa
situation socioprofessionnelle, du pays dans lequel il réside. L assurance maladie individuelle
ou complémentaire santé sert a couvrir les frais engendrés par les soins médicaux. Cette
assurance est souvent refusée ou accordée en échange d’une surprime importante pour les
patients qui nécessitent un suivi cardiologique spécialisé régulier. L’assurance invalidité, qui
permet le versement d’une pension d’invalidité au patient dans 1’éventualité ou le patient
serait dans 1’incapacité de poursuivre le travail, est, elle aussi d’une importance capitale et fait
partie de I’arsenal indispensable de la couverture du risque. Cependant des conditions
préexistantes comme une CC rendent les souscriptions difficiles avec un risque d’exclusion
majeur. L’assurance-vie qui permet le versement d’une prime en cas de déces intéresse
beaucoup les patients atteints de CC notamment lorsqu’ils ont un conjoint ou des enfants. Un
grand nombre de patient rencontrent des difficultés a contracter une assurance-vie avec un

taux de refus ou de surprime important .

L’accés a I’assurance de prét pour le patient atteint de CC arrivé a 1’a4ge adulte fait partie

¢galement des aspirations normales du jeune adulte ou de I’adulte en général.
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1.2.3.2 L’aspiration a la propriété

Dans les pays occidentaux comme dans la plupart des pays du globe, I’accés a la propriété est
souvent déterminant dans la vie d’un individu ou d’une famille. Il permet de developper le
sentiment d’appartenance a une collectivité tout en diminuant le sentiment de dépendance
financiere. Il joue un rdle important dans I’amélioration des conditions de vie d’un grand
nombre de personnes. Dans de nombreux pays mais surtout en France, la propriété assure la
sécurité financiére du patient et représente un moyen d’épargne et de placement a plus ou
moins long terme qui permet de pallier a différents aléas pouvant entacher 1’évolution de la

maladie. Elle représente ainsi un capital que le patient cedera a ses proches en cas de déces.

Les Francais souhaitent dans leur grande majorité étre propriétaire de leur logement. Il ne
s’agit pas d’une spécificité nationale, cette préférence pour la propriété étant partagée par
I’ensemble des Européens. Le pourcentage des ménages propriétaires de leur résidence
principale varie toutefois considérablement d’un pays a 1’autre : il est ainsi deux fois plus
¢levé en Espagne (82%) qu’en Suede (41%). Avec un taux de 56%, la France se situe dans

une position médiane %,

De plus, I’accession est, pour les ménages modestes, le premier moyen de constitution d’un
patrimoine. En effet, les accédants présentent parfois les engagements qu’ils souscrivent
comme une fagcon de se contraindre a épargner, notamment en vue de leur retraite. Le débat en
cours sur 1’équilibre des retraites confére une grande actualité a cet enjeu. Enfin, la propriété
joue un réle important dans 1’amélioration des conditions de vie d’un individu et a fortiori
d’un patient atteint d’'une maladie chronique, en lui permettant par exemple de gagner dans

plus de la moitié des cas au moins un quart de surface habitable .

Bien que I’achat d’un logement soit choisi plutét que subi, devenir propriétaire est une
opération lourde qui implique un effort financier important. Parmi la trés grande majorité des
primo-accédants, l’accession a la propriété se fait au prix d’une augmentation tres
significative de la dépense de logement : la mensualité est en moyenne supérieure de 45 a
58% au loyer payé en 1997. Seuls 5% des primo-accédants peuvent financer 1’acquisition sans
recourir a Pemprunt %, 1l s’agit d’un effort d’épargne important, de longue durée, et qui
comporte des risques notamment liés a la précarit¢ de I’emploi, que celle-Ci soit
conjoncturelle ou liée a la pathologie du patient. Ces risques ont incité les candidats a
I’accession a la circonspection et les préteurs a plus de rigueur dans les critéres d’octroi des

préts.
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1.2.3.3 L’assurance des personnes a risque aggravé de santé
1.2.3.3.1 Le principe

L’accés au crédit représente un enjeu important dans le monde moderne, en France
notamment. La question se pose avec une acuité particuliére lorsqu’elle concerne des
personnes candidates a I’emprunt placées, de par les aléas de la vie, en situation de risque de
santé aggravé du fait d’une maladie ou d’un handicap, puisque dans la majorité des cas, toute
demande de prét est soumise a 1’obtention préalable d’une assurance, que I’on nomme

assurance emprunteur.

Le contrat d’assurance emprunteur est prévu pour garantir a ’organisme de crédit la
couverture des échéances du prét, au cas ou le client ne pourrait les rembourser. Il existe
différents types de garantie dans un contrat d’assurance emprunteur : la garantie déces, la
garantie « perte totale et irréversible de 1’autonomie » ou PTIA, et les garanties incapacité-

invalidité.

Les assureurs doivent évaluer les risques qu’ils prennent a couvrir un emprunt. Ils assurent
non seulement 1’hypothése de la réalisation d’un risque, mais aussi d’un risque dont la
prévalence varie selon les tranches d’age et qui suppose le recueil de données lui permettant
de cerner au travers I’état de santé, le mode de vie, la catégorie socioprofessionnelle de
’assurable, dans quelle classe de risque il se situe, et définir ainsi la notion de risque standard

dont découle la tarification de base.

Pour concevoir un produit d’assurance, des calculs actuariels prenant en compte les tables de
morbi-mortalit¢é d’une population de référence permettent de déterminer un tarif de base
correspondant a un risque standard. L’actuaire dispose également d’autres bases statistiques
comme les tables d’expérience, la catégorisation de la population (par exemple fumeurs/non-

fumeurs, homme/femme) qui offrent une certaine latitude lors de 1’élaboration tarifaire.

Les assureurs procedent alors a une sélection et une tarification des risques individuels ayant
pour but de permettre 1’assurabilité du plus grand nombre. Il s’agit d’'une démarche prenant en
compte des eléments statistiques globaux reposant sur la loi des grands nombres et n’ayant

évidemment aucune pertinence pronostique individuelle .

Certains candidats désireux de souscrire un contrat ne s’inscrivent pas dans ce risque standard

a cause de leur état de santé. Il s’agit de personnes dites a risque aggravé de santé dont
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I’assurabilité suppose qu’ils soient en nombre suffisamment important pour constituer une

cohorte mutualisable. C’est le principe de mutualisation du risque.

Pour déterminer le risque, donc le prix de I’assurance, des grilles de sélection et de tarification
des risques aggravés de santé sont réalisées en collaboration entre assureurs et réassureurs,
faisant appel a des données statistiques publiées par des organismes nationaux et
internationaux et des baremes de tarification des risques aggraves sont fournis par les
réassureurs (comme par exemple le baréme électronique Lifeguide de Swiss-Re) proposant

des fourchettes de tarification et éventuellement des modalités d’exclusion.

1.2.3.3.2 La problématique

Dans I’évaluation des risques représentés par des individus atteints de maladie chronique,
I’industrie de I’assurance essaie de sélectionner parmi les patients qui présentent des risques
aggravés de santé ceux qui sont susceptibles d’avoir une espérance de vie la plus proche de la
normale [59], de maniére a éviter d’accorder en exces des contrats d’assurance a haut risque
d’indemnisation précoce. Cette démarche nécessite une information médicale détaillée surtout
concernant la mortalité pour chaque pathologie de facon a estimer le colt du risque associé a
I’émission d’une police d’assurance. Bien qu’il soit supposé que les assureurs sont en position
de confrontation avec les patients présentant une maladie chronique, leur objectif est de
proposer des polices d’assurance aux demandeurs puisqu’ils travaillent dans le cadre d’une

industrie compétitive et d’une activité commerciale liée a la prise de risque.

Citons I’exemple des contrats d’assurance-vie dont le principe de tarification du risque est
similaire a celui de D’assurance emprunteur. Les compagnies d’assurance prennent en
considération la mortalité attendue d’un groupe de patient donné comparée a la mortalité
observée dans une population de référence, généralement une cohorte d’individus assurés du
méme age, de fagcon a en déduire un ratio de mortalité (Tableau 8). La surmortalité est
appréciée en fonction des courbes actuarielles de survie existantes. Par exemple, les patients
dont le taux de mortalité est le méme que dans la population générale ont un ratio de mortalité
de 100% alors que les patients dont le taux de mortalité est de 5% a 10 ans, comparé au taux
de mortalité de la population de référence de 1% a 10 ans, ont un ratio de mortalité de 500%.

Pour chaque augmentation de 100% du ratio de mortalité, la prime d’assurance est augmentée
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d’environ 90%. Les patients avec un ratio de mortalit¢ attendu supérieur a 500% sont

rarement considérés comme assurables %,

Table 2 Mortality rates for operated congenital heart lesions compared to a reference population. (Where permitted by available data, mortality in low risk subgroups within each
lesion are shown)

Lesion Reference Durationof  Late Mortality All Late Mortality Low  Mortality in Mortality Ratio All  Mortality Ratio Low  Mortality Ratio Insurance
Follow-up  Patients® (%) Risk Subgroup (%) Reference Patients® (%) Risk Subgroup® (%) Underwriting Manuals® (%)
(years) Population (%)

ASD 5 40 5d N/A 7 bi N/A 100

PDA 5 45 124 N/A [} 200 N/A 100

Ps 10 25 10 6 6 167 100 100 up

VsD 7 27 20 5 3 667 167 100-200

COA 8 20 16 ¢ 5 320 180 100-300

AS 11 25 15¢ 8 4 375 200 225-400 up

TOF 12 12 14 7 4 350 175 200-400

Senning/Mustard 15 20 24 N/A 5 480 N/A Declined

Single Ventricle 4 34 85¢ N/A 3 >2800 N/A Declined

2Excludes surgical mortality unless otherwise indicated.

PCalculated as mortality rate in patients/mortality rate in reference population x100.

“Range of mortality ratios published by three insurance companies in underwriting manuals; calculated as mortality rate in patients/mortality rate inreference population of insured individuals x100*
dIncludes surgical mortality.

“Mortality rate estimated from Kaplan-Meier curve.

Mo reference population rate given; mortality rate estimated from other studies. N/A: Not available from published data.

Tableau 8: Taux de mortalité des CC opéréees compares a la population de référence (d’aprés VVonder-
Muhll I et al. European Heart Journal, 2003, 25, 1595-1600)

Si I’on consideére les ratios de mortalité utilisés par les assureurs, les patients ayant une lésion
simple comme une CIA, une CIV ou une SP réparées devraient pouvoir contracter une
assurance emprunteur sans aucun probléme. Les patients ayant une lésion intermédiaire
comme la sténose aortique et la tétralogie de Fallot réparées représentent un groupe a risque
plus élevé qui pourront souscrire un contrat sur la base d’une analyse individuelle de leur
dossier surtout en 1’absence de critéres de mauvais pronostic. Les patients ayant une Iésion
complexe comme la transposition des gros vaisseaux, ou le ventricule unique seront pour la

plupart considérés comme inassurables pour la majorité des assureurs &1,

La situation actuelle souleve une double problématique : le patient qui souhaite accéder a
I’emprunt et s’assurer au colt le plus bas pour son prét alors que son espérance de vie est
généralement inférieure a la population générale, face a I’assureur qui, bien que le marché de
I’assurance soit concurrentiel pour la population générale et que son métier soit de vendre un

produit, reste prudent quant au patient a risque aggravé de santé.
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Tres peu de données existent concernant les difficultés rencontrées par les patients adultes
ayant une CC pour s’assurer alors qu’ils représentent un groupe en croissance démographique

avec des aspirations de qualité de vie identiques a la population générale.

Nous nous sommes intéressés dans notre étude specifiquement a la capacité des patients
adultes ayant une CC a s’assurer pour des préts (préts immobiliers principalement) en France,
en fonction de la sévérité de leur CC. Aucune étude sur le territoire national n’a, a ce jour, été
menée pour déterminer les difficultés d’assurabilité et d’acces a I’emprunt auxquelles peut

étre confronté ce groupe de patients atteints de maladies chroniques spécifiques.

2 METHODOLOGIE

2.1 POPULATION ETUDIEE

La base de données utilisée pour cette étude est la liste des patients adultes suivis en
consultation de cardiologie dans 1’unité des cardiopathies congénitales de 1’Hopital Européen

Georges Pompidou dirigée par le Dr Iserin.

Sur I’ensemble de cette base de donnees représentant 1 136 patients, ont été exclues 660

personnes: - age < 30 ans,
- décédés,
- perdus de vue, ou vivant a I’étranger,

- patients ayant des problémes de compréhension ou dont le handicap ne
permettait a priori ni de répondre au questionnaire, ni de faire des démarches
de demande de prét, ces patients étant pour la plupart en foyer et/ou sous
tutelle,

- patients dont la cardiopathie n’était pas congenitale,
- les patients vus une seule fois en consultation dont le coeur était normal.

Quatre cent soixante-seize patients ont donc été contactés par téléphone, 333 patients n’ont
pas repondu apres trois tentatives de contact téléphonique.

47



Cent quarante-trois patients respectant les critéres d’inclusion ont répondu, soit 30% de la

population contactée.

Cent quarante-deux patients ont accepté de participer a 1’étude.

Patients exclus

- Décédés

- Sous tutelle ou avec
difficultés de compréhension

- vivant a I'étranger

- non congénitaux ou coeur
normal

-agés<30ans

-perdus de vue

n =660

Patients suivis a I'HEGP
dans l'unité des CC

n=1136

— 1

Patients appelés
n=476

Patients

Patients
répondeurs

n=143

non
répondeurs

n =333

Patients ayant accepté de
participer a I'étude

n=142

Patient
ayant refusé
de participer
a l'étude

n=1

Figure 4: Organigramme représentant le processus d'inclusion des patients
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2.2 CARACTERISTIQUES DE L’ETUDE

Il s’agit d’une étude transversale analytique monocentrique sur questionnaire.

2.3 QUESTIONNAIRE

La collecte des données a été effectuée entre le 20 juin 2009 et le 20 septembre 2009 par
téléphone. Le consentement des patients répondeurs a été obtenu oralement, puis un
questionnaire leur a été soumis. Les patients ont d consacrer en moyenne 15 minutes a cet
entretien. Le questionnaire comportait deux parties : la premiere concernait le patient et sa

cardiopathie et la deuxieme était consacrée a la demande d’assurance.

Dans un premier temps le questionnaire s’intéressait a I’identité et la date de naissance du
patient avec sa veérification immédiate, & des criteres socioprofessionnels (notamment la
profession), puis le type de cardiopathie et sa chirurgie initiale, la date de la derniere
chirurgie, les complications de la pathologie cardiaque (insuffisance cardiaque, troubles du
rythme, endocardite, complications thromboemboliques, pose d’un stimulateur cardiaque ou
d’un défibrillateur implantable), les facteurs de risques cardiovasculaire (diabéte, tabac, HTA,
hérédité coronarienne précoce, dyslipidémie) et les autres antécédents susceptibles d’avoir
une influence sur ’assurabilité (par exemple un cancer, un asthme, une dysthyroidie, une
pathologie psychiatrique, des troubles de la fonction rénale, une affection rhumatologique,

une serologie VHB, VHC ou VIH positive).

La seconde partie permettait tout d’abord de déterminer si les difficultés d’assurabilité étaient
connues du patient, et si ce dernier avait effectué une demande d’assurance emprunteur. Dans
le cas ou une demande avait été effectuée, il était demandé au patient s’il avait déclaré sa
cardiopathie a la compagnie d’assurance (le cas échéant, nécessité ou non d’un questionnaire
médical rempli par le patient, d’un certificat médical rédigé par le médecin généraliste, le
cardiologue généraliste ou le cardiologue spécialiste), puis de définir le type et les conditions
de souscription de I’assurance emprunteur : si ’assureur avait accepté la demande au tarif

standard et sans clause d’exclusion, le patient était considéré comme accepté aux conditions

standards. Si I’assureur avait appliqué une surprime ou ajouté une ou plusieurs clauses
d’exclusion, le patient était considéré comme « majoré ». Enfin, le patient était considéré

comme refusé si I’assureur refusait sa demande d’assurance.
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Dans les cas ou le patient avait souscrit plus de deux assurances de prét, n’ont été retenues
que les deux plus récentes. En fin de questionnaire, il était demandé au patient s’il avait

contacté une association ou un groupe de patients afin d’obtenir de 1’aide.

Les informations médicales fournies par le patient ont été vérifiées et complétées a partir de
son dossier médical (papier ou base de données informatigue DXCARE), et les données
retenues devaient étre contemporaines de la recherche d’assurance (notamment la(les)
chirurgie(s), la(les) complication(s), les facteurs de risque cardiovasculaire, et les autres

maladies).

2.4 CLASSIFICATION DES PATIENTS

La population des patients ayant une CC a été répartie en trois groupes de seveérité croissante,
simple, intermédiaire, complexe, en prenant en compte le diagnostic d’origine, les chirurgies
précédentes et la nécessité d’une chirurgie ultérieure conformément a la classification de
Bethesda.

Les lésions simples regroupent les cardiopathies qui nécessitent un suivi simple (par exemple
par un médecin généraliste) et qui sont peu ou pas exposées a des complications propres a la
cardiopathie a long terme, par exemple les insuffisances aortiques ou mitrales légeéres, les

sténoses pulmonaires légéres, les CIA ou les CIV réparées.

Les patients dont les lésions sont classées parmi les lésions intermédiaires, sont des patients
qui ont nécessité ou pas une chirurgie curative, mais qui ont une forte probabilité de reprise
chirurgicale ou de complications propres a moyen et a long terme, accessibles a un geste
thérapeutique, tels que les patients avec une Tétralogie de Fallot opérée, ceux qui ont
bénéficié d’un remplacement valvulaire aortique par une procédure de Ross, ceux qui ont
bénéficié d’une cure chirurgicale de coarctation de 1’aorte ou de canal atrioventriculaire

complet, la maladie d’Ebstein, les CIA non fermées, etc.

Les Iésions complexes incluent les cardiopathies pour lesquelles une chirurgie correctrice n’a
pu étre effectuée, mais pour lesquelles a été effectuée ou non une chirurgie palliative, tels que
le syndrome d’Eisenmenger, les circulations pulmonaires dépendant d’un shunt, les
circulations de Fontan, et celles avec un ventricule droit assurant une circulation systémique

(intervention de switch atrial par exemple).
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Le statut des patients a également été affiné en intégrant les données cliniques et paracliniques
au moment de la souscription du contrat d’assurance de prét : la tolérance fonctionnelle, avec
notamment la classe fonctionnelle NYHA, et les résultats échocardiographiques, permettant

de déterminer 1’état de stabilité du patient.

2.5 ANALYSE STATISTIQUE

Les statistiques descriptives et analytiques ont été effectuées a 1’aide du logiciel Statview®.
Les valeurs quantitatives ont été exprimées par leur moyenne + I’écart-type ou par leur
meédiane. La comparaison des valeurs quantitatives entre elles a été réalisée a 1’aide d’un test

ANOVA (analyse des variances). Les valeurs qualitatives ont été comparées a 1’aide d’un test

du Chi-2.

3 RESULTATS

3.1 DESCRIPTION DE LA POPULATION ETUDIEE

3.1.1 Caractéristiques générales

L’age moyen des patients inclus dans 1’étude était de 41.5 £ 10.6 ans, pour un minimum a 30

ans et un maximum a 82 ans.
L’age médian au moment de I’enquéte était de 38 ans.

Soixante-quatre patients éetaient de sexe masculin, soit 45.1%, et 78 patients étaient des
femmes, soit 54.9%.

La majorité des patients étudiés avaient une cardiopathie congénitale classée comme

intermédiaire (54.2%).
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Variables CC simples CC intermédiaires | CC complexes Valeur de p
Nombre n (%) 20/142 (14.1%) 77/142 (54.2%) | 45/142 (31.7%)
Ratio H/F 10/10 (1) 32/45 (0.71) 22/23 (0.96) p(Chi-2)=0.65
Age moyen * écart-type (ans) | 45.65+ 13.78 42.18 = 10.87 38.53 £ 7.49 p(Anova)=0.03
Age Médian 39 39 36

Tableau 9: Caractéristiques principales des trois classes de cardiopathies congénitales

L’analyse de variance (Test Anova) sur 1’age montrait que les moyennes des distributions

d’age dans les trois groupes étaient significativement différentes. (p=0.03)
Il n’existait pas de différence de répartition selon le sexe entre les trois groupes. (p=0.65)

Les patients les plus représentés avaient entre 30 et 39 ans. La proportion de CC complexes

diminuait avec I’age, et la proportion de CC simples était relativement stable. (Figure 5)
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Pourcentage

M Intermédiaires

B Complexes
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I

30-34 35-39 40-44 45-49 50-54 55-59 60-69 >70

Classe d'age

Figure 5: Répartition de la population selon I'age, et la sévérité de la cardiopathie
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La tétralogie de Fallot et la transposition des gros vaisseaux étaient les cardiopathies les plus
fréquentes (15% chacune). La communication interauriculaire représentait 12% des

cardiopathies. (Figure 6)

Autres CC
5%

Coarctation Ao
Eisenmenger Double 9%

2% Ebstein discordance
8% 8%

Figure 6: Principales cardiopathies congénitales dans la population étudiée
(Autres CC : Alcapa, bicuspidie aortique, PFO, RA)

3.1.2 Répartition de la population selon la catégorie socioprofessionnelle
(Tableau 11 et figure 7)

La classification utilisée est celle des catégories principales du classement des professions et

catégories socioprofessionnelles de I’'INSEE (niveau 1 du classement des CSP, tableau 10).

Pour les patients ayant demandé une assurance, la catégorie socioprofessionnelle retenue est

celle correspondant au moment de la demande.

Les catégories socioprofessionnelles les plus représentées étaient les cadres et professions
intellectuelles supérieures (Catégorie 3, 32.1%), les professions intermédiaires (Catégorie 4,
24.6%), et les employés (Catégorie 5, 21.7%). Les trois groupes de CC étaient représentés
dans des proportions variables dans cing catégories sur huit. Les CC intermédiaires étaient les

plus représentées dans la catégorie 3 (19.4%). Les CC complexes étaient les plus représentées
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dans la catégorie 4 (11.2%). Les catégories 1 et 7 ne regroupaient que des CC intermédiaires.
La catégorie 6 ne regroupait que des CC simples.

Il n’existait pas de différence significative de sévérité parmi les différentes catégories

socioprofessionnelles. (p=0.23)

Code Libellé
1 Agriculteurs exploitants

Avrtisans, commercants et chefs d'entreprise
Cadres et professions intellectuelles supérieures
Professions intermédiaires

Employés

Ouvriers

Retraités

0o N o o B~ wWwN

Autres personnes sans activité professionnelle

Tableau 10: Classification des professions et catégories socioprofessionnelles, niveau 1, 2003, Insee

25

20
()]
?!p 15
c
S Simples
>
g 10 B Intermédiaires

m Complexes
5
0 - | - 1
1 2 3 4 5 6 7 8
Catégorie socioprofessionnelle

Figure 7: Répartition des patients selon la sévérité de la cardiopathie et selon la catégorie
socioprofessionnelle
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CSP Simple (%) Intermédiaire (%) Complexe (%)

1 0 (0) 2 (100) 0 (0)

2 3(30) 4 (40) 3(30)

3 7 (16.3) 26 (60.5) 10 (23.2)

4 4 (12.1) 14 (42.4) 15 (45.5)

5 2 (6.9) 17 (58.6) 10 (34.5)

6 1 (100) 0(0) 0(0)

7 0 (0) 1 (100) 0 (0)

8 1(6.7) 8 (53.3) 6 (40)

Tableau 11: Répartition des patients selon la sévérité de la cardiopathie et selon la catégorie
socioprofessionnelle

3.1.3 Répartition des complications, comorbidités et facteurs de risque
cardiovasculaire selon la sévérité de la cardiopathie congénitale

Sur 142 patients, 85 (59.8%) présentaient des complications de leur CC. Ont été prises en
compte les complications telles que les accidents thromboemboliques, les troubles du rythme,
I’insuffisance cardiaque, et I’endocardite infectieuse. Huit patients avec une CC simple sur
vingt (40%), 44/77 (57%) des patients ayant une CC intermédiaire, 33/45 (73.3%) des patients
ayant une CC complexe présentaient une ou plusieurs complications. La présence de

complications était significativement reliée a la sévérité de la CC. (p=0.03)

Parmi les 142 patients, 42 (29.6%) présentaient d’autres pathologies que leur cardiopathie
congénitale et 83 (58.5%) présentaient un ou plusieurs facteurs de risque cardiovasculaire. Il
n’existait pas de lien significatif entre la sévérité de la CC et la présence de comorbidité
(p=0.62). 1l n’existait pas non plus de lien significatif entre la sévérité de la CC et la présence

de facteur de risque cardiovasculaire. (p=0.11)

CC simples CC intermédiaires CC complexes
Présence de complication(s) n (%) 8/20 (40) 44/77 (57) 33/45 (73.3)
Présence de comorbidité(s) n (%) 7/20 (35) 24/77 (31.2) 11/45 (24.4)
Présence de FDR CV n (%) 7/20 (35) 44/77 (57) 32/45 (71)

Tableau 12: Répartition des complications, comorbidités et facteurs de risque cardiovasculaire selon la
sévérité de la CC
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3.2 REPARTITION DES PATIENTS SELON LEUR PARCOURS D’ASSURANCE

(FIGURE 10)

Sur les 142 patients, deux étaient en cours de demande d’assurance de prét immobilier a la fin
de I’étude, 50 patients (35.2%) étaient non demandeurs d’assurance emprunteur, 90 patients
(63.4%) avaient effectué une demande menée a son terme (ces 90 patients ayant obtenu une
réponse de leur assureur). Sur ces 90 patients, il est a noter que 13 patients ont effectué 2
demandes d’assurance menées jusqu’a leur terme, ces 2 demandes ayant été a chaque fois
effectuées de maniere indépendante (année différente (12), durée de prét différente (7),

déclaration différente (2)).

3.2.1 Patients non demandeurs d’assurance

Les 50 patients du groupe non demandeurs et donc non souscripteurs se répartissent de la
facon suivante : un patient (2%) a acquis un bien immobilier avec un achat comptant, cing
(10%) n’avaient pas de projet d’acquisition, 14 (28%) ont exprimé une grande réticence a
effectuer une demande d’assurance de prét immobilier, et enfin 30 (60%) patients étaient non

demandeurs sans en préciser la raison.

3.2.2 Patients demandeurs ayant obtenu une réponse de I’assureur

Le groupe des demandeurs d’assurance ayant obtenu une réponse se compose de 90 patients
dont 13 ont effectué deux demandes, I’ensemble représentant 103 demandes. Parmi ces
demandes, 7/103 (6.8%) ont été effectuées avant que le diagnostic de CC ne soit posé et
toutes ont été accordées par 1’assureur, 17/103 (16.5%) ont été effectuées sans déclaration de
la CC connue du patient et toutes ont été accordées par I’assureur, 79/103 (76.7%) ont été

effectuées en déclarant la CC a ’assureur.

3.2.3 Connaissances de difficultés d’assurabilité

Sur 142 patients, 50 (35.2%) ont déclaré¢ qu’ils connaissaient les difficultés liées a

I’assurabilité des patients a risque aggrave de santé. Sur 50 patients connaissant les difficultes
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d’assurabilité, 20 (40%) n’ont pas effectu¢ de demande d’assurance. Parmi ces patients non

demandeurs, 14/20 (70%) ont déclaré explicitement leur réticence a faire une telle démarche.

Réticents (14/20

soit 70%)

Patients non
demandeurs (20)

Autre raison (5)

Patients CC passée sous
connaissant les silence (5/35 soit
difficultés (50) Patients 14.3%)

demandeurs (29 :

=> 35 dossiers) | CCdéclarée
\ (30/35 soit |
85.7%)

Patient en cours
de demande (1)

Figure 8: Répartition des patients informés des difficultés d'assurabilité

Parmi les patients réticents non demandeurs, 5/14 (36%) avaient une CC complexe, 9/14
(64%) avaient une CC intermédiaire, et il n’existait aucun patient ayant exprimé une réticence

parmi les patients présentant une CC simple.

Réticents

Simple
B Intermédiaire

B Complexe

Figure 9: Répartition des patients réticents non demandeurs selon la sévérité de la cardiopathie
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Figure 10: Répartition des patients selon leur parcours d’assurance
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On compte 29/90 (32.2%) patients ayant effectué une demande d’assurance menée a son
terme qui étaient informés des difficultés d’assurabilité, ceci correspondant a 35/103 (34%)

dossiers de demande effectués (6 correspondaient a une deuxieme demande).

Dans le groupe des patients n’ayant pas déclaré leur cardiopathie (pathologie passée sous

silence), 5/17 (29.4%) étaient informés des difficultés d’assurabilité.

Donc sur les 35 demandes émanant de patients informés, 5 (14.3%) ont été effectuées en

passant sous silence la CC, et 30 (85.7%) ont été effectuées en déclarant la CC.

Sur I’ensemble des patients inclus dans 1’étude, il n’existait pas de différence significative de
connaissance des difficultés selon la catégorie socioprofessionnelle (p=0.17), ni selon la
sévérité de la CC (p=0.12). (Tableau 13)

Difficultés connues (%) | Difficultés non connues
Complexe 21/44 (47.7) 23/44
Intermédiaire | 24/77 (27.3) 53/77
Simple 5/19 (26.3) 14/19

Tableau 13: Connaissance des difficultés selon la sévérité de la cardiopathie dans la population
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3.3 GROUPE DES DEMANDEURS D’ASSURANCE AYANT DECLARE LEUR

CARDIOPATHIE

Ce groupe constitue la population dont 1’analyse de 1’assurabilité est pertinente puisque la
cardiopathie congénitale ainsi que d’autres données médicales ont été portées a la

connaissance de 1’assureur.

3.3.1 Caractéristiques de la population
3.3.1.1 Caractéristiques générales

L’age moyen du groupe au moment de 1’enquéte était de 40.8 £ 9.6 ans avec un minimum a
30 ans et un maximum a 70 ans alors que I’age médian lors de la demande d’assurance était

de 31.0 ans avec un minimum a 21 ans et un maximum a 63 ans.

L’année médiane de demande de d’assurance était 2004 avec la plus ancienne qui était 1975
et la plus récente 2009. Quarante demandes sur soixante dix-neuf (50.6%) ont été effectuées

par des femmes.

Variables Valeurs

Sexe ratio Homme/Femme 39/40 = 0.975
Age moyen au moment de I’enquéte £ écart-type (ans) 40.8+9.6
Age médian au moment de I’enquéte 38

Age moyen de demande d’assurance + écart-type (ans) 32.4+6.6
Age médian de demande d’assurance 31

Année moyenne de demande d’assurance + écart-type (ans) | 2000 + 8
Année médiane de demande d’assurance 2004

Tableau 14: Caractéristiques générales des patients demandeurs déclarants
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Figure 11: Répartition des patients demandeurs déclarants selon I'age de demande d'assurance

3.3.1.2 Répartition selon la sévérité de la cardiopathie

Parmi les dossiers de demande, 8/79 (10.1%) correspondaient a des cardiopathies simples,
43/79 (54.4%) correspondaient a des cardiopathies intermédiaires, et 28/79 (35.5%)

correspondaient a des cardiopathies complexes.

Sévérité des cardiopathies congénitales déclarées

Simples M Intermédiaires M Complexes

Figure 12: Répartition des patients demandeurs déclarants selon la sévérité de la cardiopathie
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3.3.1.3 Répartition selon le diagnostic

Tout comme dans la population globale de 1’étude, les CC les plus représentées parmi les
patients demandeurs ayant declaré leur cardiopathie étaient la tétralogie de Fallot et la
transposition des gros vaisseaux (respectivement 17% et 16%). En troisieme position, la

coarctation de 1’aorte représentait 10% de I’effectif.

Principaux diagnostics APSO
Autres CC

5%
7% \

Coarctation Ao
10%

Double
discordance
7%

Figure 13: Répartition des diagnostics parmi les demandeurs déclarant leur cardiopathie
(Autres CC: Alcapa, bicuspidie aortique, Ebstein, 1A)

3.3.1.4 Répartition selon la classe socioprofessionnelle

Parmi I’ensemble des dossiers, 47.4% correspondaient a des patients de la catégorie 3 (cadres
et professions intellectuelles supérieures), 24.4% correspondaient a des patients de catégorie 4
(professions intermédiaires), 15.4% correspondaient a des patients de catégorie 5 (employés).
Les catégories 1 (agriculteurs exploitants), 2 (artisans, commergants et chefs d’entreprise) et 8

(sans activité professionnelle) représentaient respectivement 1.3%, 7.7% et 3.8%.
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Figure 14: Répartition des déclarants selon la catégorie socioprofessionnelle

3.3.2 Caractéristiques du produit d’assurance

3.3.2.1 Types de produits d’assurance et durée moyenne de prét

Sur 79 dossiers de demande d’assurance, 71 (90%) concernaient une demande d’assurance
pour un prét immobilier, huit concernaient une demande d’assurance pour un prét a la

consommation. La durée moyenne de prét immobilier a couvrir était de 17.4 + 5.7 ans.
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3.3.2.2 Organismes bancaires et compagnies d’assurances

Les différentes demandes d’assurance emprunteur se répartissaient de la maniere suivante
(figures 15 et 16)

Barclays gnp
3% 4%

Etablissements de crédit

La Henin

2%

Fortis
2%

BRED
4%

ekl ac CF
2% 2% 3%

Figure 15: Répartition des demandes selon I'établissement de crédit

Assureurs Acr
4%

Swisslife
4%

AlGvie
4%

Suravenir
4%

AXA
4%
BNPassurance

4%
Cardif

0,
cap 4%

4%
CMH

GMPA 4%
4%

Figure 16: Répartition des demandes selon I'assureur
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3.3.2.3 Conditions d’assurance

Dans ce groupe des cardiopathies déclarées a I’assureur, 66/79 dossiers d’assurance (83.5%)
ont été acceptés et 13/79 dossiers (16.5%) ont éte refusés par la compagnie d’assurance. Sur
79 dossiers, 24 (30.4%) ont éte acceptés sans application de surprime dont 18 sans clause
d’exclusion et six avec une clause d’exclusion relative 4 au moins un des trois risques a
assurer (déces, perte totale et irréversible d’autonomie, et incapacité-invalidité), 39 (49.3%)
ont été accepteés avec application d’une surprime dont 32 sans clause d’exclusion et sept avec
une clause d’exclusion, trois (3.8%) ont été acceptés a des conditions non precisées. Donc
parmi ces dossiers, 45/79 (57%) ont regu une proposition d’assurance avec une surprime et/ou
une clause d’exclusion et sont considérés comme « majorés », 18/79 (22.8%) ont été acceptés

aux conditions standards (sans surprime ni clause d’exclusion).

60
50
o
ép 40
g 30
=]
S 20
0 .
Surprime et/ou Accepté aux Refusé Acceptés a des
clause d'exclusion conditions standards conditions non
(dossiers "majorés") précisées

Conditions d'assurance

Figure 17: Répartition des dossiers selon les conditions d'assurance

Répartition des dossiers "majorés"

M Surprime
M Clause d'exclusion

 Surprime + clause d'exclusion

Figure 18: Répartition des dossiers acceptés a des conditions non standards

65



3.3.2.4 Documents exigés : questionnaires de santé et certificats

meédicaux

Les patients qui ont déclaré leur pathologie a I’assureur (médecin conseil de ’assurance) 1’ont
fait soit par le biais d’un questionnaire de santé rempli par eux-mémes mais non contresigné
par un médecin, soit par le biais d’un certificat médical rédigé et signé par le médecin
généraliste, cardiologue généraliste, ou cardiologue spécialiste. Sur 79 dossiers, 36
déclarations (45.6%) ont nécessité un certificat médical, dont deux ont été suivies d’une
consultation aupres du médecin de compagnie d’assurance, et 43 déclarations (54.4%) ont éeté
effectuées unigquement sur un questionnaire de santé sans que 1’assureur ne demande un
certificat médical, dont une a été suivie d’une consultation auprés d’un médecin de compagnie
d’assurance. Ces visites médicales auprés d’un médecin expert mandaté par 1’assureur

représentaient 3/79 soit un peu moins de 4% des dossiers.

Certificat
médical puis
visite médicale
3%

Mode de déclaration

Questionnaire
de santé
53%

Questionnaire

de santé puis

visite médicale
1%

Figure 19: Répartition des dossiers selon la modalité de déclaration
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On comptait 38% des certificats médicaux rédigés par le cardiologue spécialiste, 37% par le

meédecin généraliste, et 25% par le cardiologue généraliste.

Rédacteur

Cardiologue
généraliste
25%

Figure 20: Répartition des dossiers selon le rédacteur du certificat médical

3.3.3 Conditions d’assurabilité selon la sévérité de la cardiopathie

Il existe une différence significative d’assurabilité entre le groupe des CC simples et celui des
CC intermédiaires. (p<0.0001)

Il existe également une différence significative de conditions d’assurance de prét entre le

groupe des CC simples et celui des CC complexes. (p=0.003)

Il n’existe cependant aucune différence significative de condition d’assurance de prét entre le

groupe des CC intermédiaires et celui des CC complexes (p=0.498). Environ 65% des

demandes sont acceptées avec application d’une surprime et/ou une clause d’exclusion dans

les deux cas, et la demande est refusée dans 14.3% des cas pour les CC complexes et 22.5%

des cas pour les CC intermédiaires.

Accepté aux conditions standards (%0)

Majoré (%)

Refusé (%0)

Simple
Intermédiaire

Complexe

7/8 (87.5)
5/40 (12.5)
6/28 (21.4)

1/8 (12.5)
26/40 (65)
18/28 (64.3)

0/8 (0)
9/40 (22.5)
4128 (14.3)

Tableau 15 : Assurabilité selon la sévérité de la CC
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De plus, le taux de refus ne differe pas de maniére significative entre les trois différents

groupes de séverité. (p=0.27)

Refusé (%) | Non refusé (%0)
Simple 0/8 (0) 8/8 (100)
Intermédiaire | 9/40 (23) 31/40 (77)
Complexe 4/28 (14) 24/28 (86)

Tableau 16: Taux de refus selon la sévérité de la CC

3.3.4 Cas particulier de la Tétralogie de Fallot

Alors qu’ils représentaient 15% des patients inclus dans 1’étude, ils constituaient 17% (13/79)
des cardiopathies déclarées aux assurances. Douze demandes d’assurance correspondaient a
des CC intermédiaires, un dossier faisait partie du groupe des CC complexes. Parmi les 12
dossiers de tétralogie de Fallot classées intermédiaires, neuf (75%) ont eu une surprime et/ou
une clause d’exclusion, un (8.3%) a été refusé, un (8.3%) a été accepté aux conditions
standards sans surprime ni clause d’exclusion, un dossier a été accepté a des conditions non
précisées. L’age moyen de la demande d’assurance était de 35.1 = 7.6 ans, I’age médian de 32
ans. L’année moyenne de demande était I’année 2000 + 9.9, I’année médiane était I’année

2005.

3.3.5 Etudes des critéres secondaires et des facteurs confondants

3.3.5.1 Influence de I’age au moment de la demande d’assurance

et du sexe

Il n’existe pas de lien significatif entre I’age de la demande et la sévérité de la CC. (p=0.50)

Age Simple (%) | Intermédiaire (%) | Complexe (%)
20 —24 | 0/3 (0) 1/3 (33) 2/3 (67)
25-29 | 2/28 (7) 13/28 (46.5) 13/28 (46.5)
30-34 | 3/25(12) 14/25 (56) 8/25 (32)
35-39 | 2/13 (15.5) | 8/13 (61.5) 3/13 (23)
4044 | 2/7 (28.6) | 5/7 (71.4) 0/7 (0)

> 45 0/3 (0) 213 (67) 1/3 (33)

Tableau 17: Répartition des différents groupes de sévérité de CC selon la classe d’age
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Il n’existe pas de différence significative d’assurabilité¢ entre les différentes classes d’age de

demande d’assurance emprunteur. (p=0.52)

Accepté aux conditions standards (%0) Majoreé (%) Refusé (%)
20-24 1/3 (33) 2/3 (67) 0/3 (0)
25-29 8/28 (28.5) 19/28 (67.9) 1/28 (3.6)
30-34 4/23 (17.4) 13/23 (56.5) 6/23 (26.1)
35-39 3/11 (27.3) 6/11 (54.5) 2/11 (18.2)
40 - 44 2/6 (33.3) 2/6 (33.3) 2/6 (33.3)
>45 0/3 (0) 213 (67) 1/3 (33)

Tableau 18: Assurabilité selon la classe d’age

Il n’existe pas de différence significative d’assurabilité¢ entre les hommes et les femmes.

(p=0.87)

Accepté aux conditions standards (%) Majoré (%) Refusé (%0)
Homme | 10/39 (25.6) 22/39 (56.4) 7/39 (18)
Femme 8/37 (21.6) 23/37 (62.2) 6/37 (16.2)

Tableau 19: Assurabilité selon le sexe

3.3.5.2 Influence de la catégorie socioprofessionnelle

Contrairement a la population globale de 1’étude, il existait une surreprésentation significative
de certaines catégories socioprofessionnelles parmi les groupes de sévérité différente dans

chez les demandeurs d’assurance ayant déclaré leur maladie. (p=0.02)

CSP Simple (%) Intermédiaire (%) | Complexe (%)
1 0/1 (0) 1/1 (100) 0/0 (0)

2 2/6 (33.3) 1/6 (16.7) 3/6 (50)

3 4/37 (10.8) 24/37 (64.9) 9/37 (24.3)

4 2/19 (10.5) 5/19 (26.3) 12/19 (63.2)

5 0/12 (0) 10/12 (83.3) 2/12 (16.7)

8 0/3 (0) 1/3 (33) 213 (67)

Tableau 20: Répartition des différentes catégories socioprofessionnelles selon la sévérité de la CC
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Les catégories 3 (cadres et professions intellectuelles supérieures) et 5 (employés) étaient
significativement associées au groupe des cardiopathies intermédiaires. La catégorie 2
(artisans, commercants et chefs d’entreprise) était associée au groupe des cardiopathies
simples. Les catégories 2, 4 (professions intermédiaires), et 8 (autres personnes sans activité

professionnelle) étaient associées au groupe des cardiopathies complexes.

Il existait une différence significative d’assurabilité selon la catégorie socioprofessionnelle.

(p=0.01)

CSP Accepté aux conditions standards (%) | Majoré (%) Refusé (%)
1 0/1 (0) 1/1(100) 0/1 (0)

2 3/6 (50) 3/6 (50) 0/6 (0)

3 9/35 (26) 19/35 (54) 7135 (20)

4 3/18 (16.5) 14/18 (78) 1/18 (5.5)
5 3/12 (25) 8/12 (67) 1/12(8)

8 0/3 (0) 0/3 (0) 3/3 (100)

Tableau 21: Assurabilité selon la catégorie socioprofessionnelle

Les catégories 1, 4 et 5 avaient significativement plus de risque d’avoir une surprime ou une
clause d’exclusion que les autres, alors que la catégorie 8 avait plus de risque de se voir

refuser son assurance de prét.

Mais il existe un facteur de confusion, la sévérité de la cardiopathie, qui était
significativement liée a la classe socioprofessionnelle d’une part et partiellement a

’assurabilité d’autre part. (cf. paragraphe 3.3.3)

3.3.5.3 Influence des comorbidités et des facteurs de risque

cardiovasculaire

Il n’existait pas de différence significative d’assurabilité selon que le patient présentait ou non

un ou plusieurs facteurs de risque cardiovasculaire. (p=0.47)

Il n’existait pas de différence significative d’assurabilité selon que le patient était affecté ou

non d’autres maladies que sa cardiopathie congénitale. (p=0.46)
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3.3.5.4 Influence des complications liées a la cardiopathie lors de

la demande d’assurance

L’existence de complication(s) était significativement liée a la sévérité de la cardiopathie.

(p=0.0001)

Complication(s) (%) | Absence de complication (%o)
Simple 0/8 (0) 8/8 (100)
Intermédiaire | 28/43 (65) 15/43 (35)
Complexe 23/28 (82) 5/28 (18)

Tableau 22: Répartition des complications selon la sévérité de la CC

Plus la CC était sévere, plus le patient avait de risque de présenter une ou plusieurs

complications.

Les patients atteints de complication(s) de leur CC avaient plus de difficulté a s’assurer avec

des refus et des taux de surprime significativement supérieurs. (p=0.0006)

Complication(s) Accepté aux conditions Majoré (%) Refusé (%0)
standards (%o)

Oui 6/49 (12.3) 30/49 (61.2) 13/49 (26.5)

Non 12/27 (44.4) 15/27 (55.6) 0/27 (0)

Tableau 23: Assurabilité selon la présence de complication

Mais la présence de complication(s) était liee a la séverité de la CC. La sévérité de la CC est

ici @ nouveau un facteur de confusion.

3.3.5.5 Durée du prét (< ou > 10 ans)

Il n’existe pas de différence significative de durée de prét entre les trois groupes de sévérité de
CC (p=0.92) (tableau 24), ni selon que le patient présente ou non une ou plusieurs

complications de sa CC (p=0.22).

Durée < 10 ans (%)

Durée > 10 ans (%0)

Simple
Intermédiaire

Complexe

2/8 (25)
10/41 (24)
8/28 (29)

6/8 (75)
31/41 (76)
20/28 (71)

Tableau 24: Durée de prét selon la sévérité de la CC
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Il n’existe pas de différence significative de conditions d’assurabilit¢ que la durée de

remboursement soit supérieure ou inférieure a 10 ans. (p=0.29)

Accepté aux conditions standards (%6) Majoré (%) Refusé (%)
Durée < 10 ans 5/19 (26.3) 9/19 (47.4) 5/19 (26.3)
Durée > 10 ans 12/55 (21.8) 36/55 (65.5) 7/55 (12.7)

Tableau 25: Assurabilité selon la durée du prét

Il existe une différence significative de durée de prét selon 1’age de la demande. (p=0.018)

Durée < 10 ans (%)

Durée > 10 ans (%)

20-24
25-29
30-34
35-39
40-44
>45

1/3 (33)
6/28 (21)
3/25 (12)
5/11 (45)
2/7 (29)
3/3 (100)

213 (67)
22/28 (79)
22/25 (88)
6/11 (55)
5/7 (71)
0/3 (0)

Tableau 26: Durée de prét selon la classe d’Age

3.3.5.6 Modalités de déclaration

Il n’existait pas de différence significative de mode de déclaration selon la sévérité de la

cardiopathie. (p=0.18)

Simple (%) | Intermédiaire (%) | Complexe (%0)
Questionnaire médical 7141 (17) 17/41 (41.5) 17/41 (41.5)
Certificat médical rédigé par le MG | 1/13 (7.7) 8/13 (61.5) 4/13 (30.8)
Certificat médical rédigé par le CG 0/8 (0) 7/8 (87.5) 1/8 (12.5)
Certificat médical rédigé par le CS 0/12 (0) 8/12 (67) 4/12 (33)

Tableau 27: Répartition des modes déclaratifs selon la sévérité de la cardiopathie.
MG = Médecin généraliste, CG = cardiologue généraliste, CS = cardiologue spécialiste en cardiopathie
congénitale.
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Il existait une différence significative d’assurabilité selon que la déclaration était faite par un

questionnaire ou par un certificat médical. (p<0.001) (Tableau 28)

Mais aucune différence significative d’assurabilité n’a été retrouvée selon que le rédacteur du
certificat médical était medecin généraliste, cardiologue généraliste ou cardiologue

spécialiste. (p=0.87)

Accepté aux conditions standards (%) | Majoré (%) | Refusé (%)
QoM 16/40 (40) 20/40 (50) | 4/40 (10)
CM/MG | 0/0 (0) 9/13 (69) 4/13 (31)
CM/CG | 0/0 (0) 6/7 (86) 1/7 (14)
CM/CS | 0/0 (0) 9/12 (75) 3/12 (25)

Tableau 28: Conditions d'assurabilité selon le mode déclaratif
QM = questionnaire médical, CM = certificat médical

3.3.5.7 Connaissance des difficultés avant la demande d’assurance

et role des associations de patients

Il existe un lien significatif entre la sévérité de la Iésion et la connaissance des difficultés.
(p=0.03)

Les patients ayant une CC complexe sont ceux qui connaissent le mieux les difficultés
d’assurabilité (57%), viennent ensuite les CC intermédiaires (28%) puis les CC simples

(25%).

Difficultés connues (%) | Difficultés non connues (%0)
Simple 2/8 (25) 6/8 (75)
Intermédiaire 12/43 (28) 31/43 (72)
Complexe 16/28 (57) 12/28 (43)

Tableau 29: Connaissance des difficultés d’assurabilité selon la sévérité de la CC
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Il existait un lien entre la connaissance des problémes d’assurabilité et la catégorie

socioprofessionnelle de patients déclarant leur CC lors de la demande d’assurance. (p=0.026)

CSP

Difficultés connues (%)

Non connues (%o)

o1 &~ W NP

0/1 (0)
0/6 (0)
13/37 (35)
13/19 (68)
3/12 (25)
1/3 (33)

1/1 (100)
6/6 (100)
24137 (65)
6/19 (32)
9/12 (75)
2/3 (67)

Tableau 30: Connaissance des difficultés d’assurabilité selon la catégorie socioprofessionnelle

Les professions intermédiaires (catégorie 4) sont plus informées des difficultés d’assurabilité

que les autres catégories socioprofessionnelles. Mais la sévérité de la CC est un facteur de

confusion puisqu’elle est reliée significativement a la connaissance des difficultés d’une part

et a la catégorie socioprofessionnelle d’autre part. La catégorie 4 est majoritairement

représentée par des CC complexes, et le groupe des CC complexes est plus informé que les

autres des difficultés.

Trois patients (3.8%) ont contacté une association pour obtenir un renseignement et de 1’aide

concernant ’assurance de prét, mais aucun des trois n’a déclaré que les renseignements

fournis lui avaient été utiles.
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4 DISCUSSION

4.1 INTERPRETATION DES RESULTATS ET COMPARAISON AVEC LA
LITTERATURE

La population était répartie de maniere homogene entre homme et femme et notre étude est le
reflet d’une situation récente puisque 1’année médiane de demande d’assurance était 1’année
2004, et les patients concernés étaient plutdt jeunes et en age d’emprunter avec un age médian

de 31 ans lors de la demande.

Nos résultats ont montré que les patients ayant une cardiopathie simple accédaient a une
assurance emprunteur de maniére plus aisée que ceux ayant une lésion intermédiaire ou
complexe. Sept dossiers sur huit (87.5%) ont été acceptés sans surprime ni clause d’exclusion.
Ils correspondaient a des cardiopathies telles que des CIA et des CIV dont trois ont bénéficié
de chirurgie curative. Ces résultats sont satisfaisants pour des patients asymptomatiques qui
pour la plupart ne se considérent pas comme porteurs de CC et dont 1’espérance de vie est
quasiment équivalente a celle de la population générale pour les CIA corrigées. Les patients
avec une CIV corrigée ont eux aussi un bon pronostic lorsque la chirurgie a été effectuée a un
age précoce et qu’il n’existe pas d’hypertension artérielle pulmonaire ni de bloc de branche
complet B9 De nombreuses 1¢sions, lorsqu’elles sont présentes dans leur forme légére ne
nécessitant pas de chirurgie ont également un excellent pronostic, telles les sténoses
valvulaires pulmonaires et aortiques peu serrées, les petites CIV restrictives, et les bicuspidies
aortiques. Cependant un patient sans facteur de risque cardiovasculaire ayant une CIV
restrictive non opérée, non compliguée et stable cliniqguement a été majoré a 175% pour un
prét sur 25 ans bien qu’un certificat médical ait été rédigé par le médecin référent. Cette
surprime, bien qu’en accord avec les ratios de mortalité utilisés par les assurances d’apres
Vonder Muhll B! (tableau 4) représente un surco(it important pour un patient qui s’engage
alors a payer une assurance presque deux fois plus chere que la population générale et sur une

durée de 25 ans alors que sa lésion est considerée comme étant de bon pronostic.

Il est surprenant de constater qu’aucune différence significative d’acces a I’assurance de prét
n’existait entre le groupe des CC intermédiaires et le groupe des CC complexes. L’absence de

différence de conditions d’assurance entre ces deux groupes de CC semble injustifiée étant

75



donné les différences de pronostic. Un patient ayant une CC intermédiaire comme une
tétralogie de Fallot qui a bénéficié d’une réparation compléte réussie a un age précoce, en age
d’emprunter, a une survie postopératoire a 15 ans puis a 32 ans respectivement de plus de
90% et de 65 a 86% (méme dans le cas ou une chirurgie palliative préalable selon la
procédure de Blalock-Taussig a été effectuée) 18?8, Le pronostic des patients ne présentant
pas de fuite pulmonaire ou aortique significative (spécialement ceux réparés sans utilisation
d’un patch sur la voie d’éjection ventriculaire droite) et ayant une fonction ventriculaire droite
préservee est tres bon. Une étude allemande publiée en 1997 a montré que, tous patients
confondus, le taux de survie actuarielle 36 ans apres la chirurgie était de 85% et le sous

groupe des patients de meilleur pronostic avait un taux de survie actuarielle a 36 ans de 96%
[62]

Dans notre étude, les patients ayant une tétralogie de Fallot représentaient prés d’un
cinquiéme des déclarants (17%). Soixante-quinze pour cent d’entre eux ont eu une surprime
et/ou une clause d’exclusion et plus de 8% ont été refusés. Leur jeune age au moment du prét
(Age médian de 32 ans et année médiane du prét de 2005) et le fait qu’ils aient bénéficié d’une
chirurgie dans les années 1990 auraient d0 leur permettre d’emprunter sur une durée
supérieure a 10 ans sans représenter un risque important par rapport a la population générale.
Méme en considérant le risque de mort subite chez ces patients, lié notamment aux troubles
du rythme ventriculaire, il est troublant de constater dans notre étude que 1’assureur ne les
différenciait pas des patients ayant une CC complexe. Un ventricule unique ou une procédure
de Fontan ont en effet un pronostic a moyen et long terme nettement plus mauvais et

représentent donc un risque bien supérieur pour I’assureur.

L’absence de différence significative de taux de refus d’assurance emprunteur entre les trois
groupes de CC simple, intermédiaire et complexe souléve également des questions. Malgré le
petit nombre de patient ayant une CC simple, il est surprenant de constater que le risque de se
voir refuser une assurance ne différe pas que I’on ait une cardiopathie tres sévere comme un

ventricule unique, ou que 1’on ait une lésion simple comme CIA opérée.

Plusieurs raisons pourraient étre évoquées pour expliquer ces résultats. Les patients avec une
CC simple sont probablement désavantagés de maniére inappropriée par le simple fait d’avoir
un antécédent de CC (« pre existent condition ») alors qu’ils se considérent et que leur
cardiologue les considere comme guéris. Il semble que ces patients soient porteurs, pour les

assureurs, de «1’étiquette cardiopathie congénitale » qui pése alors sur les conditions
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d’assurabilité. Kantoch a montré en 1997 que les patients souffrant de CC connaissent mal
leur anomalie cardio-vasculaire et en ignore la complexité 3. Les patients ayant une CC
simple n’ont probablement pas une compréhension parfaite du caractére simple de leur Iésion
et sont amenés a lui donner une importance peut-étre excessive lorsqu’ils remplissent le
questionnaire de santé. Les patients avec une CC complexe peuvent ne pas étre conscients du
diagnostic précis et de sa gravité et considérent uniquement qu’ils sont porteurs d’une CC et

se sentent en parfaite santé avec un suivi médical régulier .

Il apparait également dans notre étude qu’un certificat médical a été demandé par 1’assureur a
moins de la moitié (43%) des patients ayant déclaré leur maladie dans le questionnaire de
santé. Le fait que les assureurs doivent statuer sur la surtaxe ou le refus sans contacter le
cardiologue spécialisé du patient et en se fondant uniquement sur un diagnostic plutdt que sur
I’état hémodynamique précis du patient concerné pourrait expliquer en partie nos résultats
concernant 1’assurabilité. Par exemple un patient ayant une tétralogie de Fallot avec de petites
arteres pulmonaires ayant nécessité la pose d’un patch transannulaire aurait pour 1’assureur le
méme « pronostic » qu’un patient ayant une tétralogie de Fallot avec d’excellentes artéres
pulmonaires et une valve virtuellement préservée. L’absence de différence significative de
mode de déclaration selon la sévérité de la cardiopathie constatée dans nos résultats pourrait

également aller dans le sens de cette hypothése.

La présence d’une complication de la CC rendait les conditions d’accés a l’assurance-
emprunteur significativement plus difficiles alors que la présence de facteurs de risque
cardiovasculaire ou de comorbidités n’avait pas d’influence sur ces conditions. Cependant la
présence de complications étant liée a la sévérité de la CC (p=0.0001), la sévérité représentait
un facteur de confusion. Un degré de précision insuffisant ou au contraire la complexité des
questionnaires de santé concernant les facteurs de risque cardiovasculaire et les comorbidités
explique peut-étre en partie ces résultats. Mais la grande variabilité des questionnaires selon

I’assureur choisi est telle que cette hypothese est difficilement vérifiable.

Les résultats ne montrent pas de différence significative de durée de prét selon la gravité de la
CC, ni la présence de complication. Mais la durée du prét est un parametre qui fait partie
intégrante de la demande de I’emprunteur, et est également corrélée a 1’age a la souscription

qui est alors un facteur de confusion. Il est par conséquent difficile d’interpréter ces résultats.

Il est important de noter que certains patients interrogés ont constaté des differences dans les

conditions proposees par des assureurs lorsqu’ils effectuaient plusieurs demandes d’assurance
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pour couvrir un méme emprunt. Bien que les assureurs prennent en considération les
catégories de diagnostic de maniére similaire, il existe des divergences entre les compagnies
d’assurance dans la tarification et le taux de refus pour un méme dossier qui devraient

bénéficier au patient adulte porteur de CC qui fait jouer la concurrence 4,

Une seule étude récente menée par Crossland au Royaume-Uni s’est intéressée aux conditions
d’accés des patients adultes ayant une CC a I’assurance-vie et au prét au logement !, Elle
portait sur 299 patients dont 124 ont effectué une demande de prét. Les conditions
d’assurabilité ont été comparees entre les trois groupes de CC de sévérité différente, et entre
les patients ayant une CC et un groupe controle sans CC apparié selon la catégorie
socioprofessionnelle et le stade NYHA. Les résultats montrent qu’il n’existait pas de
différence significative de condition d’acces au prét au logement entre les CC simples,
intermédiaires et complexes. Le taux de refus, tout comme dans notre étude, ne dépendait pas
de la sévérité de la CC. Les patients ayant une CC étaient significativement plus nombreux a
se voir refuser leur demande de prét que le groupe contrble. Les auteurs ont retrouvé des
résultats identiques en analysant 154 demandes d’assurance-vie: le taux de refus et le
pourcentage de patients surtaxés ne dépendaient pas de la sévérité de la CC et étaient
supérieurs chez les porteurs de CC par rapport au groupe contrdle. De nombreuses
discordances de propositions entre les assureurs, allant dans le sens de nos constatations, ont

également €té relevées concernant les patients qui avaient effectué plusieurs demandes.

Un travail plus ancien a été mené par Celermajer et Deanfield, toujours au Royaume-Uni, sur
’emploi et I’assurabilité des patients GUCH . Les auteurs ont envoyé un questionnaire
couvrant les vingt CC les plus répandues, avant et apres chirurgie et avec différents grades
pour chaque lésion, aux plus importantes compagnies d’assurances britanniques en leur
demandant de partir du principe que le demandeur fictif avait entre 18 et 25 ans et était
asymptomatique, afin de déterminer les conditions d’accés a 1’assurance-vie et a 1’assurance-
santé. Concernant 1’assurance-vie, il existait un niveau élevé de convergence entre les
différents assureurs, mais des divergences étaient notables pour certaines pathologies. Les
anomalies d’Ebstein 1égéres ou post-opératoires de la valve tricuspide étaient par exemple
inassurables par certaines compagnies et assurables au tarif standard par d’autres compagnies.
Des incohérences ont également été notées pour la tétralogie de Fallot opérée et la
transposition des gros vaisseaux avec correction anatomique. La plupart des patients avec une
CC simple avaient acceés a ’assurance-vie mais souvent avec une surprime, alors que la

majorité des jeunes adultes avec une CC complexe étaient refuseés.
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Le pourcentage important de patients ayant une CC ne connaissant pas les difficultés
d’assurabilité (64.8%) souléve le probleme de I’information du patient emprunteur a risque
aggrave de santé qui n’est visiblement pas préparé a la complexité des démarches et aux
conséquences financiéres liées au risque. Lorsqu’on s’intéresse aux patients qui connaissaient
ces difficultés (35.2% de la population totale), plus de deux tiers (70%) de ceux qui n’ont pas
fait de demande de prét ont exprimé leur réticence quant aux conditions d’assurance. Il existe
donc une crainte réelle vis-a-vis de I’assurance lorsque les personnes sont informées. Plus des
deux tiers (61/90 soit 67.8%) des demandeurs ne connaissaient pas les difficultés, alors que
parmi ceux qui les connaissaient, la cardiopathie a été passée sous silence par le patient dans
14.3% des cas. Ce pourcentage relativement éleve est révélateur de la connaissance du
caractere péjoratif de cette donnée médicale dans leur dossier et peut s’expliquer également,
comme certains patients nous 1’ont précisé, par le fait que certains conseillers d’établissement
de crédit déconseillaient a leur client de déclarer leur maladie dans le questionnaire de santé.
Parmi D’ensemble des catégories socioprofessionnelles, les professions intermédiaires
(catégorie 4) connaissaient mieux ces difficultés que les autres catégories, ceci pouvant
s’expliquer par la forte représentation de cette catégorie dans le groupe des CC complexes
bénéficiant probablement d’une meilleure information grace au suivi régulier et a fréquence
élevée chez son cardiologue spécialisé avec qui, a I’occasion d’une consultation, il peut
évoquer le sujet des assurances. La présence d’un lien significatif entre la sévérité de la 1ésion
et la connaissance des difficultés chez les demandeurs ayant déclaré leur CC, alors que ce lien

n’existait pas dans I’ensemble de la population de 1’étude, confirme cette hypothése.

Le probléme de I’accés a I’information est retrouvé dans le faible nombre de patients GUCH
ayant connaissance d’une association qui pourrait les aider et les conseiller. En effet
seulement 3.8% des patients connaissaient et ont contacté une association de malades atteints
de CC et aucun d’entre eux n’en a tiré un bénéfice. Il existe donc un déficit réel d’information
sur I’existence de certaines associations, mais on ne peut conclure quant a I’efficacité de

celles-ci étant donné le faible nombre de patients qui y a eu recours.
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4.2 LEPOINT DE VUE DES PROFESSIONNELS DE L’ASSURANCE ET DES

MEDECINS D’ASSURANCE

Dans la mesure ou il n’existe pas, en France, de droit au credit, les établissements préteurs
apprécient les conditions de solvabilité présentées par les candidats a I’emprunt au regard des
risques encourus. Il est devenu pratiquement impossible d’emprunter sans souscrire une
assurance emprunteur couvrant les risques encourus sur la durée des préts (déces, perte totale
et irréversible d’autonomie (PTIA) et invalidité¢). Bien que la loi n’introduise aucune
obligation dans ce sens, les préteurs ne semblent plus pouvoir envisager de préter sans exiger
cette garantie. En outre, plus la probabilité de réalisation du risque est forte, plus le codt de la

couverture assurantielle est élevé.

Il existe en France une distorsion sur le marché de 1’assurance de prét et globalement sur celui
de I’assurance sur le long terme liée a la coexistence de deux types d’entités pouvant fournir
des assurances de prét: I’assurance du secteur marchand et les mutuelles d’assurance. Les
assurances-groupe du secteur bancaire font partie, dans la grande majorité des cas, du secteur
marchand alors que les mutuelles sont des sociétés de personnes soumises au code de la
mutualité. Ce sont « des personnes morales de droit prive a but non lucratif ». (Article L111-
1, alinéa 1 du Code de la mutualité). Les sociétés d’assurance sont, quant a elle, représentées
par des actionnaires et respectent le code des assurances. De par leur nature, elles ont un souci
de gestion bénéficiaire. Les mutuelles et les sociétés d’assurance sont soumises au controle
d’une instance indépendante, ’ACAM (I’autorit¢é de controle des assurances et des
mutuelles). Pour une mutuelle qui n’a, par définition, pas d’activité commerciale, 1’activité
d’assurance de prét nécessite de disposer de provisions conséquentes pour respecter des régles
évidentes de solvabilité, et le souci de gestion équilibrée oblige un certain arbitrage et donc
une sélection des risques. Cependant, afin de satisfaire la collectivité d’emprunteurs qu’ils
représentent, les assureurs mutualistes affirment qu’ils ont une politique volontariste qui les
incite a avoir une position loyale et méme une certaine bienveillance concernant les dossiers
de patients a risque aggravé de santé avec notamment des questionnaires de santé qui ne sont
pas développés dans le méme esprit. Selon les propos d’un directeur d’une mutuelle
spécialisée dans 1’assurance emprunteur, la capacité d’acceptation du dossier par le médecin-
conseil est différente de celle du médecin de compagnie d’assurance et son travail s’effectue

exclusivement sur dossier, avec les élements cliniques et paracliniques fournis par le patient et
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son médecin référent (médecin généraliste, cardiologue). Ce statut lui autoriserait une plus

grande indépendance.

Cependant, les assureurs du secteur marchand comme ceux du secteur mutualiste déclarent
avoir trés peu de perspective en ce qui concerne le risque a long terme pour certains patients a
risque aggrave de santé et notamment les porteurs de CC malgré les progrés thérapeutiques
récents, et sont contraints de faire payer ce manque de visibilité en appliquant des surprimes
parfois importantes pour un risque qui n’existe le plus souvent que de manicre théorique
puisque par exemple sur les nombreux dossiers d’assurance conclus sur plus de 20 ans,
environ un tiers n’ira pas jusqu’a I’échéance en raison d’une revente précoce du bien

immobilier.

Pour les professionnels, 1’assurabilité des patients a risque aggravé de santé comme les
GUCH suppose qu’ils soient en nombre suffisamment important pour constituer une cohorte
mutualisable obéissant a la « loi des grands nombres ». Les patients transplantés cardiaques et
ceux ayant certaines CC complexes sont donc considérés comme inassurables car représentant
un groupe trop focal (un pool de dilution statistique trop faible) pour lesquels le principe de
mutualisation du risque ne peut alors s’appliquer. L’inassurabilit¢ témoigne ici
essentiellement d’une impossibilité de tarification. La sélection et la tarification des patients a

risque aggravé de santé relévent donc, selon eux, d’une analyse statistique rigoureuse.

Mais toute généralité admet des cas particuliers, c’est pourquoi, le plus souvent les barémes
de tarification fournis par les réassureurs recommandent aux assureurs de soumettre ces
dossiers au médecin conseil qui, bien qu’il soit tenu de prendre en compte ces barémes peut
éventuellement pondérer certaines directives par son expérience personnelle et/ou des

données épidémiologiques consistantes %,

L’assurance emprunteur est un produit spécifique qui nécessite parfois une gestion
extrémement rapide des dossiers, parfois dans la journée, qui ne permet pas une analyse aussi
individualisée qu’on le souhaiterait. Il est fréquent, notamment, que les dossiers qui le
nécessiteraient ne soient pas soumis au médecin conseil. Cette précipitation est souvent liée a
I'urgence dans laquelle se trouve le patient emprunteur lors de ’acquisition d’un bien
immobilier, mais aussi a la volonté des professionnels de limiter leurs frais de
fonctionnement. Les professionnels insistent cependant sur le fait que plus le traitement du

dossier est individualisé, plus la tarification sera défavorable au demandeur.
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4.3 LA CONVENTION AERASET SES LIMITES
4.3.1 Les objectifs de la convention AERAS

Une convention conclue en 1991 entre les pouvoirs publics et les professionnels de
I’assurance a apporté quelques aménagements en matiere d’assurance déces des préts
immobiliers, mais dans un champ d’application restreint puisqu’elle concernait uniquement
les personnes séropositives pour le VIH. Pour faciliter 1’accés au crédit de 1’ensemble des
personnes présentant un risque aggravé de santé, une convention dite « Convention
Belorgey » a été signée dés 2001 entre les professionnels de la banque et de 1’assurance, des
associations de malades et de consommateurs et les pouvoirs publics. Le contenu de cette
convention a été enrichi a plusieurs reprises, jusqu’en 2006 ou elle a été remplacée (avec effet
en janvier 2007) par une nouvelle convention dite « Convention AERAS » qui comporte a

nouveau des aménagements par rapport a I’engagement précédent ¢,

Cette convention s’applique pour les préts immobiliers et les préts professionnels ainsi que
pour les préts a la consommation sous réserve de certaines conditions (montant du prét, durée
de remboursement, age du candidat). Elle permet un traitement des demandes d’assurance
organisé en trois niveaux différents en fonction du risque. Si, a la suite de ’analyse du
questionnaire de santé, le candidat a I’emprunt se voit refuser I’assurance de base (en générale
I’assurance groupe de I’établissement de crédit), le traitement de son dossier sera
automatiquement transféré vers un dispositif d’assurance « de deuxieme niveau »
(réassureurs) et en cas de deuxiéme refus, vers un dispositif d’assurance « de troisieme
niveau » (le bureau commun d’assurance collective et le pool de réassurance) pour permettre
théoriquement un réexamen individualisé de sa demande. Le recours a ce dernier niveau est
impossible si le prét dépasse 300 000 euros ou si 1’age de I’emprunteur en fin de prét excéde
70 ans. En ce qui concerne les préts a la consommation, les personnes a risque aggravé de
santé peuvent, dans le cadre de cette convention, accéder a une assurance déces sans avoir a
remplir un questionnaire de risque de santé sous réserve de certaines conditions (montant <
15 000 euros, durée de remboursement inférieure ou égale a 4 ans, age maximum de 50 ans).
Les assureurs s’engagent également a proposer pour des préts immobiliers et professionnels,
une assurance invalidité, dans le cas ou celle-ci s’avérerait nécessaire a 1’aboutissement de la
demande de prét, assurant au minimum la couverture du risque de perte totale et irréversible
d’autonomie (PTIA). La convention impose ’acceptation par les établissements de crédit des

délégations d’assurance donnant ainsi la possibilité au candidat de choisir une autre assurance
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que leur contrat groupe, garantit la confidentialité des données médicales, encadre les durées
d’instruction des demandes d’assurance (3 semaines), instaure un dispositif d’écrétement des
surprimes d’assurances accessible sous conditions de ressources selon un mécanisme de
mutualisation, engage les préteurs a accepter les garanties alternatives a 1’assurance comme
I’hypothéque ou le cautionnement par un tiers, et enfin engage 1’ensemble des signataires a
diffuser une information large du public concerné afin de faire connaitre le dispositif
conventionnel. Trois organismes de suivi de la convention existent : la commission de suivi et
de propositions qui veille a I’application de la convention et propose des améliorations, la
commission de médiation qui est chargée d’examiner les réclamations individuelles des
candidats a I’emprunt et la commission des études et recherches comportant des représentants
de 'INSERM, de I’'Institut National de Veille Sanitaire et d’autres organismes de recherche,
des représentants d’associations, d’assureurs et de réassureurs, qui est chargée de recueillir et
étudier les données disponibles sur la mortalité et la morbidité liees aux principales
pathologies.

4.3.2 Bilan de la convention AERAS

Un rapport au gouvernement et au parlement publié en novembre 2009 ™ portant sur le bilan
de I’application de la convention AERAS révele, sur la base des chiffres communiqués par les
fédérations de banques et d’assureurs, que, malgré le pourcentage important (92.8%) de
proposition d’assurance parmi les demandes d’assurance présentant un risque aggravé de
santé, la proposition de couverture déces a été faite dans 49% des cas avec une surprime et
dans 1% des cas sans surprime mais avec une limitation de garantie, la proposition de
couverture pour la PTIA a été refusée dans 12% des cas, accordée avec limitation de garantie
et sans surprime dans 43% des cas, et avec une surprime dans 3% des cas, les demandes de
garantie incapacité-invalidité ont donné lieu a un refus dans 24% des cas, a une exclusion ou
une limitation de garantie mais sans surprime dans 51% des cas et a une surprime dans 4%
des cas. Les refus d’assurance représentent au total 1.3% du total des demandes. D’autre part,
les établissements de crédit n’étant pas autorisés a distinguer les emprunteurs AERAS de
I’ensemble de leurs emprunteurs, il s’avere impossible de dénombrer le nombre de préts
AERAS. Donc méme si la majorité des demandes ont regu une proposition d’assurance, le

nombre de préts reellement souscrits par les personnes a risque aggravé de santé est inconnu.
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Le pourcentage important de propositions comportant une surprime, une exclusion ou une

limitation de garantie laisse supposer qu’un grand nombre de demandes reste sans suite.

Si I’on compare ces résultats avec ceux obtenus dans notre étude a 1’hdpital Européen
Georges Pompidou, malgré une méthodologie totalement différente qui notamment ne
distinguait pas les trois types de garantie (Déces, Invalidité-incapacité et PTIA) et des patients
représentant un sous groupe particulier par rapport a la population des personnes a risque
aggravé de santé, les pourcentages de patients avec une CC intermédiaire et complexe ayant
eu une surprime et/ou une clause d’exclusion (respectivement 65% et 64.3%) et celui des
personnes ayant eu un refus (respectivement 22.5% et 14.3%) étaient supérieurs a ceux

annonceés dans le rapport.

En plus de ces résultats qui demandent la plus grande prudence quant a leur interprétation, les
préoccupations et les difficultés relevées par les associations de malades et de consommateurs
sont précisées dans ce rapport. Les associations expriment quasiment toutes leur déception au
regard de I’application de la garantie invalidité qui, soit est insuffisante, soit ne fonctionne pas
pour les personnes présentant un risque de santé aggravé en particulier pour la séropositivité
HIV, les pathologies cardiaques, le cancer. Le Collectif inter associatif sur la santé (CISS) et
d’autres associations estiment que le faible pourcentage de proposition de garantie invalidité
est d0 a une insuffisante prise en compte des avancées thérapeutiques par les assureurs, ceci
étant aggravé par les conditions insatisfaisantes dans lesquelles joue la concurrence sur le
marché de I’assurance emprunteur (problématique du questionnaire de santé). Les assureurs
considerent a I’inverse que les limites de ’assurabilité de la garantie invalidité sont atteintes
et que seul I’apport de nouvelles données statistiques sur I’invalidit¢ permettra une

progression de I’assurabilité.

Un autre probléme soulevé est celui du pourcentage important (40%) de personnes malades
qui ne connaissent pas la convention AERAS parmi les 20% qui disent avoir été confrontés

aux difficultés d’accés a I’assurance et a I’emprunt des personnes présentant un risque
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é (note 1)

aggravé de sant malgré 1’engagement de la profession bancaire pour améliorer

I’information offerte.

Concernant le dispositif d’écrétement des surprimes d’assurance, les associations estiment
que le nombre de bénéficiaires est tres faible : le critére du revenu est trop restrictif, et le
dispositif n’est déclenché que lorsque la prime d’assurance représente plus de 1.5 points dans
le taux effectif global. Elles mettent aussi I’accent sur le manque de transparence du

fonctionnement.

Les associations insistent toutes sur les difficultés rencontrées par les candidats AERAS a
I’emprunt pour recourir aux délégations d’assurance : par manque d’information initiale, le
futur emprunteur accepte souvent dans 1’urgence la premiere proposition sans faire jouer
pleinement la concurrence. Certains éetablissements de crédit demandent au candidat qui
choisit une autre assurance que I’assurance du groupe le réglement de frais supplémentaires

ou procedent au relévement du taux d’intérét initial.

Bien que le principe de respect de la confidentialité des données de santé soit rappelé dans la
convention, certains conseillers bancaires proposent aux candidats de remplir le questionnaire
de santé dans leur bureau et en leur présence, sans leur indiquer qu’ils ont la faculté d’en
disposer autrement. Les associations mentionnent également que les questionnaires de santé
sont tous différents et comportent des formulations pas toujours compréhensibles pour les

candidats a I’emprunt.

Le plafond actuel de 300 000 euros pour que la convention s’applique est critiqué car il ne
permet pas toujours d’acheter dans les grandes agglomérations. Une association conteste la
notion méme de plafond et estime que seule la solvabilité du candidat a I’emprunt devrait étre
prise en compte. S’agissant de la limite d’age a 50 ans pour les crédits a la consommation,

elle est considérée comme trop restrictive.

Bien que la commission de suivi estime que la convention a permis des avancées intéressantes
pour 1’acces a I’assurance et au crédit des personnes a risque aggravé de santé, le bilan de
I’application de cette convention reste mitigé pour les associations qui précisent de surcroit
que certains établissements de crédit et certains assureurs sont parfois réticents a inclure un

patient dans ce dispositif dont ils supportent une partie importante du codt de fonctionnement.

. Sondage LH2 (Louis Harris) réalisé pour le CISS les 6 et 7 février 2009 par téléphone auprés d’un échantillon de 1 052
personnes représentatif de la population francaise agée de 15 ans et plus (méthode des quotas).
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4.4 LIMITESDE L’ETUDE

La limite méthodologique de cette étude sur questionnaire provient de la subjectivité des
renseignements fournis oralement par le patient concernant la demande d’assurance de prét et
les conditions d’assurabilité puisque les données n’étaient pas vérifiables auprés des assureurs
et des établissements de crédit. L’étude de Crossland a Newcastle était ¢galement une étude
sur questionnaire, mais celui-ci était rempli par une infirmiere spécialisée en présence du

patient [*°.

Il est nécessaire de rappeler que le calcul du risque que les assureurs prennent en couvrant un
emprunt dépend non seulement de 1’état de santé du candidat mais aussi du montant du prét,
de la durée de remboursement et d’autres données personnelles comme 1’age et la situation
socioprofessionnelle. Nous avons constaté que I’ensemble de la population étudiée était
répartie de maniére homogeéne concernant la catégorie socioprofessionnelle. La comparaison
des conditions d’assurabilité selon la sévérité dans la population des demandeurs déclarants
leur CC aurait été plus pertinente si la standardisation avait été effectuée selon 1’age, le
montant du prét, et la catégorie socioprofessionnelle pour chaque groupe de CC. Mais le
montant du prét était une donnée a la fois difficile a recueillir par téléphone, et impossible a

obtenir auprées des professionnels pour des raisons évidentes de respect de la confidentialité.

La faible représentation des patients ayant une CC simple est également un désavantage dans
notre approche comparative. L’envoi d’un questionnaire aux patients aurait probablement

permis un taux de réponse bien supérieur qu’une enquéte téléphonique.

4.5 PERSPECTIVES, AMELIORATIONS POUVANT ETRE ENVISAGEES
4.5.1 Meédecins et patients

Nous insistons sur la nécessité de faire progresser 1’éducation du patient et sa connaissance de
la pathologie cardiaque congénitale dont il est affecté afin d’éviter certaines erreurs ou
imprécisions dans les réponses au questionnaire de santé transmis a 1’assureur lorsque le
meédecin référent n’intervient pas, et permettre ainsi un traitement objectif du dossier.
L’amélioration de la gestion de la transition des soins entre cardiopédiatrie et cardiologie
adulte est une des pistes de réflexion qui pourrait permettre d’éviter les perdus de vue et

d’optimiser I’éducation de I’adolescent sur sa maladie. Les professionnels de 1’assurance et
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les associations soulignent I’intérét d’impliquer les médecins pour aider les candidats a

I’emprunt a répondre aux questionnaires de santé.

Une optimisation de la formation des médecins généralistes et des cardiologues généralistes
sur I’histoire naturelle des CC et leur devenir post-chirurgical serait souhaitable non
seulement pour aider le patient a remplir un questionnaire de santé le cas échéant mais aussi
parce qu’ils seront amenés a étre de plus en plus impliqués dans le suivi des patients et dans la

rédaction de certificats médicaux notamment pour les demandes d’assurance.

En gardant a I’esprit les tables de mortalité pour chaque lésion (Tableau 4), les médecins
amenés a fournir des données médicales individuelles sur un patient emprunteur au médecin
conseil de 1’assureur devraient insister davantage sur la présence de criteres de bon pronostic

et I’absence de critére de mauvais pronostic.

En outre, avec 1’évolution de la prévalence des patients GUCH, il sera possible d’effectuer
des études multicentriques concernant 1’assurabilit¢ de cette population en France et
concernant la survie post chirurgicale a long terme ainsi que sur 1’histoire naturelle des CC.
Idéalement, une coopération entre les différents centres spécialisés devrait permettre de
produire des séries suffisamment larges pour décrire les résultats a long terme dans les
différents groupes de sévérité. Il serait également pertinent dans les années a venir de
comparer le devenir des patients opérés apres 1980 a celui des patients opérés dans une ere
chirurgicale ancienne dans la mesure ou leur pronostic s’annonce comme étant

considérablement amélioré.

Il est également nécessaire que les organismes francais de statistiques publient des données
relatives aux patients porteurs de CC et pour ce faire que le recueil de données concernant
cette cohorte soit réalisé afin de disposer enfin de données nationales fiables que 1’on pourra

comparer ensuite aux données internationales déja existantes.

L’objectif a moyen terme est de mener une réflexion sur une meilleure répartition des patients
dans des groupes pronostiques précis. Mais cette tache est complexe car des patients GUCH
avec le méme état de santé peuvent étre totalement différents en termes de nécessité de

chirurgie future et de résultats a long terme ¢85,

Toutes les compagnies d’assurances ne tarifient pas le risque de la méme maniére, il est donc
recommandé aux patients refusés ou acceptes avec une surprime importante de faire jouer la

concurrence entre assureurs en multipliant les demandes lorsque cela leur est possible, seuls
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ou avec I’aide d’un courtier spécialisé en risque aggravé de santé. Il semble aussi utile que les
patients fassent plus souvent appel aux conseils des associations ou des groupes de patients

pour leurs démarches.

Pour les patients salariés, des contrats collectifs facultatifs devraient permettre de souscrire
aux meilleures conditions des contrats d’assurance emprunteur dans le cadre de la loi Evin
(note 2) puisque ce type d’assurance de groupe au sein de I’entreprise n’est pas basé sur

I’évaluation individuelle du risque.

Concernant les questionnaires de santé, il est fortement déconseillé au patient de produire une
fausse déclaration concernant son état de santé. En effet, I’article 113-8 du Code des
assurances précise qu’en cas de déclaration intentionnellement fausse, I’assureur peut rompre
le contrat. Le patient et son entourage peuvent alors étre exposés a un risque de
surendettement et de poursuite, méme si les possibilités des assureurs en la matiére sont
limitées par la loi. Pour les patients qui en ont les moyens, la présentation de garanties
alternatives a 1’établissement de crédit pour couvrir un prét apparait comme étant une

meilleure solution que la fausse déclaration.

Enfin, des facteurs comme 1’age et la consommation de tabac influent sur 1’assurabilité de
I’ensemble de la population. Puisque la mortalité de la population générale augmente avec
I’age alors que la mortalité associée aux CC peut rester stable, les ratios de mortalité des
patients ayant une CC diminuent inévitablement avec 1’age. Un patient inassurable a 1’age de
30 ans pourrait ainsi devenir assurable aprés 50 ans. L’éviction du tabac ainsi que la
prévention des risques coronariens en général chez ces patients devraient abaisser davantage

leur risque global et accroitre leur assurabilité.

45.2 ROle des assureurs

La population croissante des patients ayant une CC devrait permettre de constituer une
cohorte mutualisable de plus en plus large facilitant en cela ’assurabilit¢ de chaque individu
du groupe; elle devrait favoriser I’émergence de nombreuses €tudes statistiques publiées par

les organismes institutionnels et également d’un grand nombre d’études dans la littérature

? La loi Evin dans ce cadre, exige que I’assureur accepte un groupe (ou le refuse) dans son ensemble. Elle interdit notamment
I’exclusion d’un individu du groupe. Elle interdit également d’exclure précisément le risque d’une maladie chez un sujet du
groupe. Elle impose au contraire le principe de surprime, en lieu et place de I’exclusion contractuelle et impose que cette
surprime soit « ventilée » sur ’ensemble du groupe constitué et non supportée par le seul assuré.
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médicale concernant 1’histoire naturelle et la survie post opératoire qui seront utiles aux

réassureurs pour affiner leurs barémes de tarification.

Le bénéfice du doute, de I’incertitude concernant les résultats a long terme des patients ayant
bénéficié de nouvelles chirurgies prometteuses devrait étre accordé par 1’assureur au patient
dans la mesure ou celui-ci est stable cliniqguement lorsqu’il fait sa demande, méme si ce
raisonnement est contraire a la logique statistique des actuaires des compagnies d’assurances.
Le contrat d’assurance pourrait étre ensuite renégocié en intégrant de nouvelles données
statistiques obtenues apres un recul suffisant. Certains assureurs anglo-saxons proposent des
contrats d’assurance-vie non renouvelables avec une couverture du risque a court terme, sur

une durée limitée (en général 10 ans).

I1 serait souhaitable qu’une harmonisation des barémes de tarification des risques aggravés de
santé soit développée entre les réassureurs qui fournissent chacun leur propres baremes aux
assurances. Ces barémes sont en théorie adaptés au secteur géographique de I’assureur direct

mais les réassureurs internationaux n’ont pas de données spécifiques aux patients frangais.

Un certain nombre d’amélioration pourraient étre envisagées dans un cadre conventionnel
comme celui de la convention AERAS. Les assureurs devraient s’engager a proposer a un
plus grand nombre d’emprunteurs a risque aggravé de santé une couverture du risque
invalidité méme si ce risque est difficile a appréhender d’aprés les professionnels en 1’absence

d’études statistiques nouvelles.

Il est souhaitable également que les questionnaires de santé soient normés, c'est-a-dire qu’ils
soient identiques pour tous les assureurs, ou qu’au moins le vocabulaire soit simplifié pour
rendre les questions plus claires et plus intelligibles. L’harmonisation du questionnaire
permettrait aussi de simplifier le travail du médecin référent du patient emprunteur puisqu’il
n’aurait ainsi pas a remplir plusieurs questionnaires avec des questions différentes pour un
méme dossier. En outre, cette harmonisation et cette simplification peuvent permettre une
offre plus concurrentielle car les malades pourront comparer des tarifs de différents assureurs

correspondant a I’analyse d’un dossier médical uniforme.
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Le dispositif d’écrétement des surprimes d’assurance pourrait profiter a davantage de
personnes si le seuil de surprime au-dela duquel il se déclenche était abaissé, si les conditions
de ressources étaient modifiées, et si le mecanisme de mutualisation était supprimé et

substitué par un fond de garantie.

Un consensus existe sur le besoin de développer 1’information concernant la convention
AERAS (amélioration du site internet, campagnes publicitaires périodiques dans les médias)
aupres des futurs emprunteurs, et d’élargir le champ d’intervention de la commission de
médiation de la convention. Les assureurs et les associations insistent aussi sur I’intérét qu’il
y aurait a associer le corps médical au fonctionnement de la convention. Concernant le
renforcement des commissions, tous les acteurs espérent que la réalisation des études par la
commission des études et recherches pourra aboutir plus rapidement afin d’obtenir des
résultats communicables et exploitables par les assureurs, notamment des fiches de synthese
comme celles effectuées sur le cancer du sein, le VIH, et les risques cardiovasculaires. Enfin,
le dispositif pourrait envisager des sanctions pour les établissements de crédit et les assureurs

qui ne respectent pas la convention AERAS.
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5 CONCLUSION

THESE SOUTENUE PAR: Bertrand DUGARDIN

TITRE : Acceés a ’assurance de prét des patients adultes ayant une cardiopathie

congénitale

La prévalence croissante de la population adulte ayant une cardiopathie congénitale,
I’augmentation de leur durée de vie et ’aspiration croissante a I’accession a la propriété ont
conduit a faire de I’accés a I’assurance et au crédit de ces patients présentant un risque

aggrave de santé un enjeu politique, social et médical important.

Comme la population générale, ces patients aspirent a un niveau de qualité de vie satisfaisant,

et désirent notamment la sécurité financiére qu’apporte une assurance emprunteur.

Les résultats de notre étude concernant 1’assurabilité des patients adultes ayant une
cardiopathie congénitale suivis a ’'HEGP montrent, d’une part que le taux de refus ne dépend
pas de la sévérité de la Iésion, et d’autre part qu’il n’existe aucune différence d’assurabilité

entre les patients présentant une lésion intermédiaire et ceux présentant une lésion complexe.

Les assureurs procedent a une sélection et une tarification des risques individuels ayant pour
but de permettre 1’assurabilité du plus grand nombre. Leur démarche prend en compte des
¢léments statistiques globaux reposant sur la loi des grands nombres et n’ayant aucune

pertinence pronostique individuelle.

Il apparait donc nécessaire, lorsque les données seront disponibles, que soit développé pour
cette population disparate atteinte de cardiopathie congénitale, un systeme de codage
uniforme des 1ésions et de leurs complications intégrant les données sur I’histoire naturelle et

la survie post opératoire, qui permettrait de pondérer les baremes actuels des assureurs.
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L’émergence de nouvelles techniques chirurgicales et 1’avancée de la cardiologie
interventionnelle, I’amélioration de la stratification du risque par de nouvelles données
statistiques, devraient dans les années a venir faire progresser de maniere significative le

pronostic global et donc 1’assurabilité.
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Figure 21: Incidence des cardiopathies congénitales a la naissance dans 62 études. Les six valeurs les plus
élevées proviennent toutes d’études échocardiographiques en service de néonatalogie [4]
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Figure 22: Répartition des patients porteurs de CC selon leur classe d’Age dans deux centres spécialisés,
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Test SF-36 : Le questionnaire SF36 mesure la qualité de vie en relation avec la santé grace a
36 items répartis dans 8 dimensions : fonctionnement physique, limitations liées a la santé
physique, douleurs physiques, santé générale, vitalité [énergie/fatigue], fonctionnement ou
bien-&tre social, limitations liées a la santé mentale, et la santé mentale.

Les scores SF-36 des adultes porteurs de cardiopathie congénitale (avec et sans cyanose)
comparés a ceux de la population générale au Royaume-Uni rapportés dans 1’étude de Lane et
al. en 2002 B sont présentés dans le tableau et I’histogramme suivants.

Table 3.1  SF-36 scores in adults with congenital heart
disease (with and without cyanosis) compared
to the general population, 2000, West Midlands

Adults with congenital heart disease General population
Quality of life category Cyanotic Acyanotic
Physical functioning 48.1 84.6 92.6
Role-physical 53.6 83.8 88.5
Role- emotional 64.1 78.8 82.8
Social functioning 65.3 82.8 88.4
Mental health 60.6 73.5 72.9
Energy/vitality 46.7 62.5 60.3
Pain 68.5 86.9 83.8
General health perception 39.0 66.2 76.3
Bases 18 54 1,134

Lower scores on the SF-36 represent poorer guality of life. Scores can range from 0-100.

General papulation scores are SF-36 UK normative data for people aged 30-34 vears (from the Oxford Healthy
Lifestyle Survey,1991/92, HSRU, Oxford). The median age of adults with congenital heart disease in this study 1s 31 years.

Source: Lane D, Lip G and Millane T (2002) Quality of life in adults with congenital heart disease. Heart; §8:71-75.

Fig 3.1 SF-36 scores in adults with congenital heart
disease (with and without cyanosis) compared
to the general population, 2000, West Midlands

100 5 [l Adults with congenital heart disease - cyanatic [Z] Adults with congeniital heart disease - acyanotic [l General population
“ 7 zZ %z 7 7

o ' Rl 7 Z
»e F R R 2 /
8 % / ¢ / / é 7 /
Ml 10 101
. 1R 11
o B 0 0 1011

SERMENT D' HIPPOCRATE
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Hirrocrazes 9

Quidiassmemorem Jaudes, repetimque fideles
Ingenij dotes, Hippocratisque decus.

Demociiti auditor Phesbea, 8, Cot propago,
Certiusan quis te tradiditartis opes?

En présence des Maitres de cette Faculté, de mes chers condisciples et devant [effigie
4" HIPPOCRATE,

Je promets et je jure d'étre fidéle aux lois de ['honneur et de la probité dans [exercice de la
Meédecine.

Je donnerai mes soins gratuitement a ['indigent et n'exigerai jamais un salaire au dessus de
mon travail. Je ne participerai a aucun partage clandestin d’honoraires. Admis dans ['intimité
des maisons, mes yeux n'y verront pas ce qui s’y passe ; ma langue taira les secrets qui me

seront confiés et mon état ne servira pas d corrompre les moeurs, ni a favoriser le crime.

Je ne permettrai pas que des considérations de religion, de nation, de race, de parti ou de

classe sociale viennent s'interposer entre mon devoir et mon patient.
Je garderai le respect absolu de la vie humaine.

Méme sous la menace, je n'admettrai pas de faire usage de mes connaissances médicales contre

les lois de [humanité.

Respectueux_ et reconnaissant envers mes Maitres, je rendrai a leurs enfants [instruction que

Jj'ai recue de leurs péres.

Que les hommes m'accordent leur estime si je suis fidéle a mes promesses. Que je sois couvert

d'opprobre et méprisé de mes confréres si jy manque.
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