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COMPARAISON DES REGISTRES FRANCAIS D’ARRET
CARDIAQUE EXTRA HOSPITALIER

Résumé :

Introduction : Il existe en France trois principaux registres sur ’ACEH (arrét cardiaque
extrahospitalier) qui suivent le modéle d’Utstein pour le recueil de données mais leur mode de
fonctionnement diverge.

Question : A la suite de ’actualisation du mod¢le d’Utstein par ’ILCOR en 2015, dans quelle
mesure pourrait-on optimiser et unifier I’organisation de ces registres frangais ?

Méthode : Comparaison du contenu et de 1’organisation des trois registres d’ACEH francais en
s’aidant du mode¢le nord-américain, selon les huit axes suivants : le périmétre d’action, la
méthode de recueil des données, le taux de variables fondamentales selon I’'ILCOR en 2015,
les résultats principaux, les critéres de qualité mis en place, la communication des résultats, le
respect de la législation et enfin les ressources disponibles.

Résultats : Les trois registres recueillent entre 79% et 95% des variables fondamentales. Ils ont
cependant une population cible et des critéres d’inclusion non comparables. Le recueil et le
controle des données préhospitalieres sont organisés de manieres différentes et ’horodatage
des actions n’est pas automatisé. Leur taux d’exhaustivité est soit inconnu, soit mesuré a 87%
et 99%.

Conclusion : En I’état actuel, ces trois registres semblent impossible a unifier du fait d’une
organisation, de criteres d’inclusion et d’objectifs différents. Il est essentiel d’avoir des données
de qualité pour la recherche clinique et la mise en place de mesures de santé publique et il serait
ainsi souhaitable d'optimiser leur logistique.

Mots clés Mesh : Arrét cardiaque extrahospitalier, collecte de donnée/méthode, criteres de

qualité, registres.
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COMPARING FRENCH OUT OF HOSPITAL CARDIAC ARREST
REGISTRIES.

Abstract:

Background: In France there are three registries on OHCA (out of hospital cardiac arrest) that
follow the Utstein model for data collection, but their frameworks are different.

Question: Following the update of the Utstein resuscitation registry templates in 2015, how
could we optimize and unify the frameworks of these French registries?

Methods: Comparing the three French OHCA registries setups using the North American
model, using the following eight themes: perimeter of action, method of data collection,
collection of the core variables according to the ILCOR in 2015, main results, quality criteria
implemented, information sharing, legislation and finally resources.

Results: The three registries collect from 79% to 95% of the ILCOR 2015 core variables.
However, they have a different target-population and inclusion criteria. Prehospital data
collection and data management are organized differently, and the three registries do not have
automated timestamps. They have completeness rates that are either unknown or that range
from 87% to 99%.

Conclusion: Today these three registries seem impossible to unify because of different
frameworks, selection criteria and objectives. It is essential to have quality data for clinical
research and public health measures and therefore highly desirable to optimize their logistics.
Mesh terms: Out of hospital cardiac arrest, data Collection/methods, quality indicators,

registries.
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ABREVIATIONS

ACEH : Arrét Cardiaque Extrahospitalier

ALS : Advanced Life Support

ARC : Attach¢ de Recherche Clinique

BLS : Basic Life Support

CEMS : Centre d’Expertise des Morts Subites

CNIL : Commission Nationale de I’Informatique et des Libertés
CRH : Compte Rendu d’Hospitalisation

CSR : Comité Stratégique des Registres

EMS : Emergency Medical System

ILCOR : International Liaison Committee On Resuscitation
INSERM : Institut National de la Santé Et de la Recherche Médicale
MCS : Médecin Correspondant du SAMU

RACS : Restauration d’une Activité Circulatoire Spontanée

RCP : Réanimation Cardio-Pulmonaire

ROC-Epistry: Resuscitation Outcome Consortium Epidemiologic Registry
ReEAC : Registre Electronique des Arréts Cardiaques

ReNAU-AC : Réseau Nord Alpin des Urgences — Arrét cardiaque
SAMU : Service d’Aide Médicale Urgente

SDIS : Service Départemental d’Incendie et de Secours

SMUR : Structure Mobile d’Urgence et de Réanimation
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INTRODUCTION

La prise en charge de I’arrét cardiaque extrahospitalier (ACEH) est I’une des missions
les plus emblématiques des structures d’urgences et ce sujet a donc donné lieu a une quantité
importante de publications ces dernieres années. Parmi ces publications, les essais cliniques
randomisés et les méta-analyses représentent actuellement la référence en termes de méthode
et d’analyse statistique. Cependant ces travaux nécessitent des moyens financiers importants
(1) et les résultats ne sont pas parfaitement applicables a la population générale du fait de
critetres de sélection souvent restreints. Lorsqu’il s’agit de comparer deux stratégies
thérapeutiques les études observationnelles n’atteignent pas la méme puissance statistique que
les essais cliniques randomisés mais, bien menées, elles peuvent fournir des informations de
haute qualit¢ pour suivre des tendances épidémiologiques et surveiller I’impact d’une
thérapeutique en vie réelle. Les registres font partie de ces études observationnelles dont la

validité externe permet donc de généraliser les résultats a la population globale.

En France, les registres ont été définis par le Comité Stratégique des Registres (CSR)
en mars 2016 (précédemment définis dans I’arrété du 6 novembre 1995 relatif au comité
national des registres) comme étant : « un recueil continu et exhaustif de données nominatives
intéressant un ou plusieurs évenements de santé dans une population géographiquement définie,
a des fins de surveillance, de recherche et d’évaluation en santé publique, par une équipe ayant
les compétences appropri€es ». Actuellement les registres sont en plein essor et, bien que la
collecte d’informations soit difficile dans le cadre de l’urgence vitale, /’American Heart
Association (AHA) a bien souligné qu’un systeme de soins de haute qualité doit intégrer trois
¢léments indispensables qui sont : la collecte des données, leur analyse comparative et un retour

d’information permettant une amélioration des pratiques professionnelles (2).
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Pour étre exploitables, les informations issues des registres doivent étre de haute
qualité et doivent suivre une méthode scientifique rigoureuse (3). Le style d’Utstein a donc été
créé en 1990 par la communauté scientifique internationale pour uniformiser les termes et les
concepts autour de la prise en charge de I’ACEH (4), dans le but d’améliorer les connaissances
épidémiologiques de cette urgence absolue, de comparer les avantages et inconvénients de
différents systémes de soins, de guider la recherche clinique et donc d’améliorer la qualité des
soins. Pourtant ce modele a été récemment remis en question par deux études internationales
(5,6) qui ont montré qu’il existait encore des différences importantes dans la manic¢re de
collecter les données au sein de plusieurs registres, méme concernant les variables
fondamentales d’Utstein. Ce modele a donc été actualisé en 2015 par I’'ILCOR (International
Liaison Committee on Resuscitation) afin de trouver un équilibre entre les données a collecter

dans I’idéal et les difficultés du recueil en pratique (7).

La qualité des informations contenues dans les registres est bien une préoccupation
constante. Pour cela, il nous parait aussi important de prendre en compte la structure et le mode
de fonctionnement des registres. En effet la méthode de recueil et la mise en place de criteres
de qualité pour la gestion des données sont fondamentales pour extraire de nos registres des
informations pertinentes et de haute qualité qui peuvent motiver la mise en place de mesures
fortes en termes de santé publique. Il semble donc important de pouvoir comparer les registres

entre eux afin de trouver des axes d’amélioration (8,9).

En France, il existe a ce jour trois principaux registres d’ACEH qui s’appuient sur le
modele d’Utstein mais leurs objectifs, leur périmétre et leur mode de fonctionnement divergent.
C’est donc dans I’objectif d’améliorer leur qualité que cette étude propose de comparer ces trois
principaux registres francais d’ACEH en s’aidant du modéle nord-américain et de discuter les

possibilités de les unifier.
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MATERIEL ET METHODE

Il s’agit d’une étude comparative du contenu et de 1’organisation des registres
d’ACEH frangais, au regard du registre canadien RESCU-Epistry pris pour référence, a partir

des recommandations de I’'ILCOR selon le style d’Utstein actualisé en 2015 (7).

Ces trois registres frangais d’arrét cardiaque extrahospitalier ont été choisis en
fonction de leur notoriété, de leur périmetre d’action et du nombre d’événement inclus :

- Le ReNAU-AC (Réseau Nord Alpin des Urgences — Arrét Cardiaque) créé en 2004 est
incontournable car il est le plus ancien registre frangais. Il concerne un périmetre
regroupant trois départements de I’arc Alpin totalisant 2,5 millions d’habitants. Ce sont
vingt mille ACEH qui sont recensés actuellement dans ce registre régional.

- Le REAC (Registre ¢électronique des Arréts Cardiaques) est le seul registre d’envergure
nationale. Il a été créé en 2012 et représente a ce jour la plus grande base de données
avec plus de cent mille cas d’ACEH.

- Le registre du CEMS (Centre d’Expertise des Morts Subites) a été créé en 2011 et
concerne quatre départements d’ile de France totalisant 6,6 millions d’habitants. Il a

permis de collecter a ce jour plus de vingt-cinq mille cas.

La comparaison a été réalisée au regard du modele nord-américain le RESCU-Epistry.
Ce registre est actif dans 1’'un des plus grands réseaux mondiaux de recherche sur 1’arrét
cardiaque : le ROC- Epistry (Resuscitation Outcomes Consortium Epidémiologic Registry). A
ce titre, le RESCU-Epistry possede une expérience importante dans la gestion d’un registre
d’ACEH. De plus le systeme anglo-saxon differe du systéme frangais par 1’organisation des
secours préhospitaliers et par les moyens humains et financiers qui sont mis a disposition des

chercheurs ; il semblait donc intéressant de les comparer sur différents points.
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Ces registres ont été comparés selon les huit themes suivants : le périmetre d’action, la
méthode de recueil des données, les variables fondamentales définies par ’ILCOR en 2015
présentes dans le registre (7) (Figure 1), les résultats principaux, les critéres de qualité mis en

place, la communication des résultats , le respect de la 1égislation et les ressources disponibles.

Pour chacun des registres, les variables ont été recueillies a partir des données publiques
disponibles sur leurs sites internet (10—13) et dans leurs publications (14—16). Nous avons

compléteé les informations avec des entretiens téléphoniques entre Février 2019 et Mars 2019 :

- Pour le ReNAU-AC : avec le Dr D. Savary qui est I’un des membres fondateurs du réseau
et du registre des arréts cardiaques, qui participe a la publication annuelle des résultats et qui a
travaillé sur 1’¢laboration du registre national REAC en 2011 (3) ; avec Mme A. Marin-Lamellet
qui est attachée de recherche clinique (ARC) au sein du ReNAU et qui est responsable de la
base de données des arréts cardiaques.

- Pour le REAC : avec le Pr H. Hubert qui est le président du conseil d’administration et
I’un des membres fondateurs de ce registre national et avec le Dr J. Escutnaire qui est impliquée
dans la gestion et la communication des résultats du registre en tant que responsable de la
promotion clinique du REAC.

- Pour le CEMS avec le Dr W. Bougouin qui est impliqué dans la gestion du registre et dans
la publication des résultats.

- Pour le RESCU-Epistry : avec le Dr G. Geri et avec I. Drennan (Paramedic) qui ont

participé a la publications de résultats avec le Pr L.J. Morrison qui dirige le registre (17,18).
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RESULTATS

Les registres inclus présentent des différences importantes en termes de périmetre d’action

(tableaul) :

Le ReNAU-AC couvre la plus petite population avec environ 2,5 millions d’habitants
au sein de trois départements (le 38, le 73 et le 74). La superficie de son territoire est
d’environ 18.000km?2 avec une densité moyenne de population de 138 habitants/km?.
En Mars 2019, plus de 20.000 cas avaient été¢ inclus dans ce registre et la survie
moyenne était estimée a 6,6% (19). L’incidence moyenne des ACEH est calculée a

71/100.000 habitants par an.

Le REAC concerne tout le territoire frangais qui compte environ 67 millions d’habitants
pour une superficie de 670.000km? (densité moyenne de 100habitants/km?). En Mars
2019, le registre comptabilisait plus de 100.000 cas et la survie moyenne était estimée
a 6,0% (11). L’incidence moyenne des ACEH est calculée a 19/100.000 habitants par
an (incidence calculée sur la base de la population francaise totale, plus faible que
I’incidence dans les centres dits « exhaustifs » qui est calculée a 61,5/100.000 habitants

par an)

Le CEMS ¢tudie la population de quatre départements d’ile de France (le 75, le 92, le
93 et le 94) qui comptabilisent 6,6 millions d’habitants sur un territoire de 762km? pour
une densité moyenne trés élevée de 8500 habitants/km®. Le nombre de cas inclus a ce
jour dépasserait les 25.000, la survie moyenne est estimée a 9,0% (14,20) et I’incidence

est calculée a 53/100.000 habitants par an.
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- Le RESCU-Epistry a treize années d’expérience et couvre huit régions du Sud de
’Ontario pour une superficie totale de 26.364km” comptabilisant 7,12millions
d’habitants, soit environ 270 habitants/km®. L’incidence des ACEH dans son périmétre

est d’environ 94/100.000 habitants par an et la survie moyenne est de 10,4%.

Le ReNAU-AC est le plus ancien registre avec a ce jour quinze ans d’expérience, contre huit

années pour le CEMS et sept pour le REAC.
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Tableau 1. Périmeétre d’action des registres.

Réseau Nord Centre Registre Rescu - Epistry
Périmétre Alpin Des d'Expertise des | Electronique
urgences morts subites des Arréts
Cardiaques
01/01/2004 01/05/2011 01/06/2012 01/01/2006
Date d'ouverture
Milieux : urbain |Milieu urbaina |Concerne Niveau des EMS

inclus a ce jour

Particularités et rural avec trés forte densité | métropole, DOM | allants du BLS a
territoriales moyenne et de population et | et TOM. I’ALS, territoire
haute montagne, |d'offre de soin. | Territoire tres trés hétérogene
présence de hétérogene en en densité de
MCS. densité de population et
population et d’offre de soin.
d’offre de soin.
Acteurs Exhaustif: 16 Exhaustif : 48 Non exhaustif: | Exhaustif : 44
impliqués sur le | hopitaux, 12 hopitaux, 13 nombre hopitaux, 8 EMS
territoire SMUR (3 SMUR (4 d’hdpitaux Agency
SAMU) SAMU) inconnu,
294/320 SMUR
(94/101 SAMU)
Nombre d'ACEH |>20.000 >25.000 >100.000 >100.000
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Les différentes méthodes de recueil des données sont présentées dans le tableau 2.
Les criteres d’inclusion sont identiques pour le ReNAU-AC, le REAC et le RESCU-Epistry. Ils
incluent sur leurs territoires respectifs tout patient adulte ou enfant, victime d’un ACEH (de
cause cardiaque, asphyxique, traumatique, etc) pour lequel des sauveteurs professionnels de
garde ont été missionnés dans 1’objectif de faire une réanimation. Il peut s’agir de secouristes
(Ambulanciers privés, Pisteurs secouristes ou Sapeurs-pompiers en France et Paramedics
outre-Atlantique) ou d’équipes médicales (SAMU en France). Si le CEMS définit le méme
objectif de réanimation pour ses professionnels, il n’inclut sur son territoire que les patients

majeurs victimes d’un ACEH d'origine cardiaque présumée.

Les quatre registres recueillent les différents délais par des méthodes différentes. Seul
le RESCU-Epistry a mis en place un horodatage formalisé¢ en transférant les données du
moniteur multi-parameétre par un programme informatique ou en identifiant la source (montre,
scope, centre de régulation des appels) et en spécifiant si celle-ci est synchronisée avec

I’horloge atomique (21).
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Tableau 2. Organisation du recueil de données.

Saisie des
données de la
prise en charge

Saisie en temps
réel en ligne ou
sur papier par le
médecin
régulateur.
POUR LE 73 ET
LE 38 : Saisie
sur papier par le
médecin en
retour
d'intervention.
Retranscription a
posteriori en

postériori sur les
fiches
d'intervention
puis
retranscription
sur la base de
données par
I'ARC.

par le médecin
en intervention.
Retranscription a
posteriori en
ligne par un
membre du
centre
hospitalier.

Réseau Nord Centre Registre Rescu - Epistry
Recueil des Alpin Des d'Expertise des | Electronique
données urgences morts subites des Arréts

Cardiaques

Exclusion des
ACEH NON OUI NON NON
traumatiques et
des mineurs

POUR LE 74 : |Saisie a Saisie sur papier | Saisie en ligne

par les
paramedics en
intervention et
transfert des
données du
moniteur multi-
parametres

ligne par I'ARC
Saisie par I'ARC | Saisie par I'ARC | Saisie par un Saisie par un
du ReNAU a du CEMS a membre du ARC du RESCU-
Saisie des partir du dossier |partir du dossier |service ou le Epistry a partir
données du d'hospitalisation |d'hospitalisation |patient a été du dossier
devenir ou appel du ou appel du hospitalisé ou d'hospitalisation.
patient si a patient si a par I'ARC si non
domicile. domicile. Appel | fait.
du CépiDC une
fois par an pour
le statut vital.
Horodatage NON NON NON OUI
formalisé
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Pour garantir la qualité¢ des données, les trois registres frangais ont précisément défini
leurs objectifs puis ont mis en place des mesures comme un dictionnaire des variables et un
protocole pour guider les inclusions de cas et la saisie des données. Cependant ils se sont fixés
des objectifs différents : le RéAc et le ReNAU-AC sont surtout orientés sur I’évaluation des
pratiques professionnelles, contrairement au registre du CEMS qui a principalement vocation a

faire de la recherche épidémiologique autour de la mort subite.

Seul le CEMS n’a pas mis en place de formulaire standardisé pour recueillir les données

de la réanimation préhospitaliere.

Le RESCU-Epistry et le CEMS proposent des formations continues aux acteurs du
recueil pour améliorer la qualité des datas et les familiariser a I’évolution des définitions et des

recommandations.

Le controle de la cohérence des données saisies et 1’¢limination des doublons sont bien
effectuées au sein des trois registres francais. Les méthodes utilisées pour garantir et controler
I’exhaustivité sont cependant différentes. Seuls le ReNAU-AC et le RESCU-Epistry contrdlent

la stabilité statistique du taux d’inclusion par centre chaque année (22) (Tableau 3).
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Tableau 3. Organisation du contrdle des données.

cohérence des
données saisies

automatique lors
de la saisie et
manuel avant

manuel lors de la
saisies sur la
base de données,

Automatique lors
de la saisie et
manuel par des

Controle des Réseau Nord Centre Registre Rescu - Epistry
données Alpin Des d'Expertise des | Electronique
urgences morts subites des Arréts
Cardiaques
Controle de la OUI : OUI : controle  |OUI : OUI :

automatique lors
de la saisie et
manuel par des

et 38 :
Croisement des
fiches SAMU,
SDIS, SMUR et
CRH.

POUR LE 73 :
Pas de
croisement avec
le SDIS.

Taux = 87%

SAMU, SMUR,
CRH, institut
médicolégal,
registre de déces.
Taux = 99%

uniquement dans
certains centres
(fiches SAMU,
SMUR, CRH)
Taux = 90%

l'analyse par 2 chercheurs. | audits aléatoires |audits aléatoires
annuelle. par le centre de
coordination des
données.
Controle 0]0)1 NON Non généralis¢ | OUI
statistique du
taux d'inclusion
par centre
Calcul Pour les Croisement des | Croisement des | Croisement des
d'exhaustivité départements 74 |sources : SDIS, |sources sources du 911,

EMS, CRH et
des registres de
déces.

Taux > 90%
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Bien que les trois registres francgais réalisent des publications scientifiques et participent

a des projets de réseau, la communication de leurs résultats n’est pas homogene.

Le CEMS ne communique pas périodiquement ses résultats aux acteurs du recueil et
n’effectue pas d’évaluation des pratiques. Cette évaluation est systématique, individualisée et
annuelle pour le ReNAU-AC. Pour le REAC une évaluation est disponible en temps réel sur le

site internet mais reste a I’initiative des acteurs.

Le nombre de publications scientifiques a ce jour est d’une dizaine pour le ReNAU-AC,
une trentaine pour le CEMS et une cinquantaine pour le REAC. Le RESCU-Epistry quant a lui
communique ses résultats chaque année, effectue un retour systématique et individualisé des
pratiques professionnelles et a participé a la publication de plus d’une centaine d’articles

scientifiques a ce jour.

Les registres francais étudiés respectent bien les obligations 1égales décrites dans le
cadre de la loi Jardé régissant les recherches impliquant la personne humaine (23). Apres avoir
recu ’accord du comité de protection des personnes (CPP), les trois registres francais font
I’objet d’une déclaration aupres de la CNIL (commission nationale de 1’informatique et des
libertés). Dans le cadre de I'urgence vitale immeédiate, il est possible d’inclure les patients sans
accord préalable mais un document d’information est remis dés que possible au patient ou aux
proches afin de recueillir leur consentement pour la poursuite de ’inclusion. Ensuite 1’acces
aux données est sécuris¢€ avec plusieurs niveaux possible en fonction du statut (acteur du recueil,

investigateur, promoteur, etc).
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Les ressources financieéres et humaines sont indispensables au fonctionnement des
registres ; on constate qu’elles sont trés hétérogénes pour les registres étudiés. En France, le
ReNAU-AC dispose des ressources humaines les plus faibles (un médecin, une attachée de
recherche clinique et une statisticienne) et le REAC a le personnel le plus important (plus de
vingt personnes). Au Canada le RESCU-Epistry implique quarante personnes et un centre

indépendant qui gere la coordination des données.

Le réseau auquel appartient le ReNAU-AC dispose d’un budget d’environ 500.000

euros/an pour 1’animation de ses différentes filieres et le fonctionnement de ses registres.

Le REAC est dédi¢ a I’arrét cardiaque uniquement et dispose de 150.000 euros/an pour

le registre.

Nous n’avons pas pu obtenir d’information sur le budget du CEMS et du RESCU-
Epistry. Cependant le ROC-Epistry qui est un réseau possédant également plusieurs filieres et
plusieurs registres (dont le RESCU-Epistry) recoit des subventions annuelles d’environ 10

millions de dollars (24).
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Le tableau 4 présente les variables fondamentales d’Utstein qui sont étudi€es par les registres.

Le REAC recueille 95% des variables fondamentales (18/19), le ReNAU-AC 90% (17/19), le

CEMS 79% (15/19) et seul le RESCU-Epistry les collecte toutes.

Tableau 4. Variables fondamentales recueillies.

Régulation Réseau Nord | Centre Registre Rescu -
Alpin Des d'Expertise | Electronique |Epistry
urgences des morts des Arréts

subites Cardiaques

Identification de I'ACR par |0 0 0 1

la régulation avant l'arrivée

des secours

Consignes de RCP par la 1 0 1 1

régulation

Patients Réseau Nord | Centre Registre Rescu -
Alpin Des d'Expertise | Electronique |Epistry
urgences des morts des Arréts

subites Cardiaques

Age 1 1 1 1

Sexe 1 1 1 1

Lieu de I'effondrement 1 1 1 1

ACR devant témoin 1 1 1 1

RCP par témoin 1 1 1 1

Premier rythme cardiaque |1 1 1 1

enregistré

Etiologie présumée 1 (Cardiaque 1 1

seule)
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Tableau 4 (suite).

Prise en charge Réseau Nord | Centre Registre Rescu -
Alpin Des d'Expertise | Electronique | Epistry
urgences des morts des Arréts

subites Cardiaques

Temps de réponse (Délai 1 1 1 1

appel-arrivée ler secours)

Temps de défibrillation 1 0 1 1

(Délai appel-1er choc)

Controle ciblé de la 1 1 1 1

température

Drogues vasoactives 0 1 1 1

(molécule et dose)

Tentative de reperfusion 1 (partiel) 1 (partiel) 1 (partiel) 1

(thrombolyse ou

coronarographie) pendant

'arrét / dans les 24h / aprés

24h / inconnu / pas de recueil

Devenir Réseau Nord | Centre Registre Rescu -
Alpin Des d'Expertise | Electronique | Epistry
urgences des morts des Arréts

subites Cardiaques

Taux de RACS constaté

1

1

1

Taux de survie a admission

Taux de survie a la sortie

Taux de survie a 30 jours

Statut neurologique a la
sortie de I'hopital ou 30;
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Le tableau suivant présente les résultats principaux publiés a ce jour pour les registres étudiés

(11,14,15,19,20,25,26) .

Tableau 5. Principaux résultats des registres.

Réseau Nord | Centre Registre Rescu -
Alpin Des d'Expertise Electronique | Epistry
urgences des morts des Arréts
subites Cardiaques
Taux d’ACEH avec 67% 67% 89% 54%
tentative de réanimation
Age médian 70 ans 65 ans 68 ans 67 ans

Sexe ratio (H-F)

68%-32%

72%-28%

66%-34%

63%-37%

Délai réponse médicale | 11 min 10 min 18 min 6min

Lieu d’effondrement Domicile 68% | Domicile 72% | Domicile 75% | Public 14%

Effondrement devant 74% 78% 57% 49%

témoins

RCP par témoins 29% 46% 53% 40%

Taux de rythme initial 21% 26% 6% 21%

choquable

Survie a 30 jours 6,6% 9,0% 6,0% 10,4%

Incidence calculée 71/100.000 53/100.000 61,5/100.000 | 94/100.000
habitants par | habitants par | habitants par | habitants par
an an an an
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DISCUSSION

L’analyse comparative des trois principaux registres francais d’ACEH a permis de
souligner plusieurs différences importantes en termes d’objectif, de périmetre d’action, de
critéres d’inclusion et d’exhaustivité. Cette disparité rend difficile une fusion des registres en
leur état actuel. Certaines de ces divergences rendent aussi complexe la comparaison des
résultats issus de ces trois registres.

L’analyse a par ailleurs mis en évidence des axes d’amélioration possible pour chacun des
registres francais concernant les variables étudiées, la méthode de saisie des données, la

recherche d’exhaustivité et la communication des résultats.

Les trois registres francais étudiés présentent certaines spécificités sur le plan du territoire
et de la population (tableau 1). Ces différences peuvent influencer leurs résultats qui sont donc

difficilement comparables.

Pour illustrer ces différences : le CEMS couvre une zone urbaine a trés haute densité de
population (8.861 habitants/km?) contrairement aux deux autres registres (138 et 104
habitants/km?). Cela peut par exemple expliquer qu’un arrét cardiaque survienne devant un
témoin dans preés de 80% des cas pour le CEMS, contre 57% dans le REAC (20,25) et donc
influencer les résultats principaux dont la survie, puisque I’on sait qu’un arrét cardiaque devant

témoin est de bien meilleur pronostic (26).

Le ReNAU-AC couvre un territoire semi rural dont une partie est en montagne. Selon une
¢tude réalisée dans cette région (18), la formation des pisteurs secouristes a permis de raccourcir
le délai de délivrance du premier choc électrique externe a 7,5min sur les pistes de ski contre
14min dans le reste du territoire et la mise en place des MCS (Médecin Correspondant du

SAMU) a permis de maintenir le délai de réponse médicale a 10min.
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Dans une étude parisienne issue du CEMS, il est suggéré qu’un bon maillage du territoire

par les premiers secours est corrélé a une meilleure survie (20).

Il parait essentiel de conserver la possibilit¢ d’analyser précisément ces spécificités
territoriales afin d’adapter localement 1’organisation de la chaine des secours et unifier les
registres rendrait probablement plus complexe I’analyse des particularités territoriales. Pourtant
I’exemple du RESCU-Epistry nous montre que cela est réalisable. Le réseau nord-américain
couvre un périmetre relativement hétérogene en densité de population et d’offre de soin mais
ce registre permet d’analyser les données en fonction du niveau des EMS Agency (Emergency

Medical System) et des particularités du territoire concerné (28).
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C’est sur le plan des criteres d’inclusion que le CEMS se distingue des autres registres
(tableau 2) et ¢’est particulierement en cela qu’unifier les registres francais semble difficile.
Si un mod¢le unique était envisagé, il serait souhaitable d’uniformiser les critéres d’inclusion
en considérant de préférence tous les ACEH : adultes et enfants, d’origine cardiaque ou de tout

autre cause comme les AC traumatiques, les asphyxies, etc.

Ensuite il faudrait proposer d’homogénéiser les modalités pratiques du recueil de
données car celles-ci sont également hétérogénes. Au sein du ReNAU-AC les données sont
saisies en temps réel en ligne ou sur papier par le médecin régulateur (en Haute-Savoie) alors
que dans les deux autres départements la saisie se fait a postériori sur papier par le médecin

urgentiste en retour d'intervention avec nécessité de retranscription par un ARC.

Dans le REAC les données sont saisies par le médecin urgentiste pendant ou apres
I’intervention, sur un formulaire standardisé qui est ensuite retranscrit dans sa version
¢lectronique. Notons que le REAC devrait encourager le recours systématique a ces formulaires
car plusieurs centres utilisent encore leur propre document d’intervention qu’ils retranscrivent

ensuite sur le formulaire papier du registre.

Enfin pour le CEMS, I’ARC regoit un mail des sapeurs-pompiers standardis¢ en treize
points sur les données « administratives » préhospitalieres. Les données de la réanimation sont
ensuite récupérées a partir des fiches d’intervention en texte libre de la BSPP (Brigade des

Sapeurs-Pompiers de Paris) ou de la SMUR (Structure Mobile d’Urgence et de Réanimation).

Adopter une méthode de recueil uniforme permettrait de familiariser les équipes avec
le registre et d’éviter une double saisie souvent source d’erreurs, de perte de motivation car

fastidieuse et pouvant donc €tre a I’origine d’une perte d’exhaustivité. Des mode¢les de recueil
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différents ont été proposés pour éviter d’épuiser les acteurs : le registre frangais FAST-MI qui
s’intéresse au syndrome coronarien aigu a adopté un mode de fonctionnement original. Il
propose une photographie de cette prise en charge a intervalles réguliers. Le recueil des données
se fait durant un mois tous les cing ans (29). Ce mod¢le permettrait d’obtenir une exhaustivité
importante en stimulant fortement les acteurs durant cette courte période et permettrait
probablement de réaliser des économies non négligeables. Il faut toutefois souligner que cela
n’empéche pas la présence de registres régionaux comme celui du registre RESURCOR du

RENAU qui permet une évaluation continue des pratiques (30).

Concernant I’horodatage des données avant la RCP (Réanimation Cardio-Pulmonaire),
le RESCU-Epistry et le ReNAU-AC (dans le département de la Haute-Savoie uniquement)
semblent avoir une méthode fiable qui consiste a extraire les horaires du logiciel de régulation ;

ces méthodes pourraient étre adoptées par le REAC et le CEMS.

Pour I’horodatage des données durant la RCP, il est primordial d’avoir des informations
précises mais la prise en charge sur le terrain ne laisse pas beaucoup de temps pour cela et les

heures saisies sont souvent approximatives (31).

Le mod¢le nord-américain nous offre d’autres axes d’amélioration en démontrant qu’il
est possible de recueillir et de transférer les données de RCP directement depuis les moniteurs
multi-parametres utilisés pour la réanimation jusque sur la base de données, grice a un
programme informatique. Ensuite, lorsque le moniteur ne fournit pas I’information désirée, ils
nous proposent une solution pour éviter I’horodatage approximatif': les temps clés sont collectés
en identifiant la source (montre, autre scope, centre de régulation des appels) et en spécifiant si

elle est synchronisée avec 1’horloge atomique (21).

34



Il manque des variables fondamentales au sein de chacun des trois registres qui

collectent entre 79% et 95% de ce qui est recommandé par ’ILCOR (Tableau 4).

On note que pour les trois registres francais étudiés les variables les moins bien
collectées sont celles en rapport avec la régulation, notamment la variable « Taux d’arrét
cardiaque identifié par la régulation » qu’aucun d’eux ne récolte. Il serait souhaitable d’intégrer
cette nouvelle variable comme I’'ILCOR le suggére. Les progres réalisés pour raccourcir les
délais pour mettre en place la RCP, la défibrillation et la réponse médicale, permettraient
finalement d’enregistrer une éventuelle amélioration du taux de RACS (restauration d’activité

circulatoire spontanée) voire du taux de survie.

Les douze variables se rapportant aux themes « patient » et « bénéfice » (Tableau 4)
correspondent aux recommandations. La variable des étiologies suspectées n’est pas collectée
pour le CEMS car ce registre ne considere que les origines cardiaques présumées. C’est un
choix parfaitement assumé par ses investigateurs mais dont il faut tenir compte lors de la

comparaison des résultats.

Pour les données de la prise en charge post RACS, nous pouvons améliorer les trois
registres francais puisqu’ils s’intéressent a la réalisation d’une coronarographie en post arrét
cardiaque mais sans définir le délai pourtant recommandé par 'ILCOR (a I’entrée, dans les

24h, apres 24h ou inconnu).

Le ReNAU-AC ne recueille pas les variables concernant I’utilisation de thérapeutiques
vasoactives, méme si certaines études récentes (32) discutent la possibilité que ces médicaments
puissent améliorer le taux de RACS et de survie a I’admission en étant peut-étre associées a
une dégradation du pronostic neurologique, sans améliorer la survie a long terme. La récolte de

données a ce sujet reste recommandée par ’ILCOR a I’heure actuelle (Figurel).
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Le CEMS ne recueille pas le délai de défibrillation : le temps de réponse est bien intégré
dans I’analyse (délai appel-arrivée des premiers secours) mais pas le temps de défibrillation
qui, désormais, avec les défibrillateurs publics, peut étre inférieur au temps de réponse. Cette
variable recommandée est pourtant importante pour mesurer 1’effet de I’implémentation de ces

dispositifs.
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L’ILCOR a redéfini les variables fondamentales en 2015, mais chaque systeme de soin
a ses propres questionnements et souhaite intégrer des données supplémentaires. A titre
d’exemple le REAC recueille presque deux cents variables sur les antécédents, les traitements
au long cours du patient, les thérapeutiques entreprises, les paramétres vitaux avant-pendant et
apres la RCP spécialisée. La plupart de ces données ne sont pas collectées par le registre du

CEMS ni par le ReNAU-AC qui compilent une cinquantaine de variable chacun.

On peut étre surpris de constater que le RESCU-Epistry quant a lui analyse plusieurs
milliers de variables. La plupart sont des données hospitalic¢res (33) recueillies a postériori par
les ARC ou extraites automatiquement des dispositifs ¢électroniques utilisés pendant la
réanimation (moniteur multi-parameétre, respirateur...). Certes la présence de ces gigantesques
bases de données reste un atout considérable pour la recherche clinique au Canada. Cela
pourrait étre mis en place en France, mais corriger les lacunes en termes d’exhaustivité et de

récolte des variables fondamentales constitue déja une premicre étape primordiale.

A propos des résultats principaux, le tableau 5 nous montre que parmi les ACEH recensés
les taux de tentative de réanimation différent. Le ReNAU-AC et le CEMS ont des taux
identiques (67%) tandis qu’au sein du REAC une réanimation est débutée dans 89% des cas. 11
est possible que cette différence soit liée a un biais d’inclusion. En effet, comme I’exhaustivité
semble étre problématique pour la majorité des centres du REAC, il se peut que les arréts
cardiaques déclarés par les équipes en intervention soient en majeure partie ceux pour lesquelles
une réanimation médicale a ét¢ débutée. Ce manque d’exhaustivité est aussi probablement
favorisé par 1’absence de collaboration avec les acteurs du BLS (basic life support) qui

pourraient fournir le nombre réel de cas pour lesquels ils ont été missionnés.
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Le RESCU-Epistry présente un taux de tentative de réanimation de 54%, inférieur aux
données francaises. Il est possible que les pratiques systématiques des secouristes frangais a
réaliser une RCP en dehors des situations de mort avérée favorisent la poursuite de la
réanimation cardio-pulmonaire spécialisée dans un esprit de validation de gestuelle ou a titre
compassionnel. Cette différence de dénominateur commun sur lequel les statistiques sont

basées peut en partie expliquer que la survie soit moins bonne en France.

D’autre part, nous pouvons constater que le délai de réponse est entre deux et trois fois plus
court chez les Canadiens (6min VS 10,11 et 18 min), ce parametre influence aussi
favorablement la survie et devrait nous encourager a optimiser le délai de réponse sur le sol

francais.

Nous pouvons évoquer plusieurs hypotheses pour expliquer ces différences de délai et ainsi
définir certains axes d’amélioration. Premierement I’identification de I’arrét cardiaque par les
témoins ou par le centre de régulation des appels est primordiale pour déclencher rapidement
I’envoi des secours. Il faut donc continuer de sensibiliser le grand public et le personnel de
régulation téléphonique a la reconnaissance de ’arrét cardiaque et surveiller le taux d’arrét
cardiaque identifi¢ en régulation comme I’ILCOR le recommande. Ensuite la répartition
stratégique des premiers secours sur le territoire est importante pour assurer des délais de prise
en charge courts et devrait étre plus largement étudiée. Les premiers secours nord-américains
sont particuliers puisqu’ils disposent de paramedics ayant des compétences dans la réanimation
spécialisée (gestion des voies aériennes, acces veineux et utilisation de drogues). N’¢étant pas
postés dans un centre hospitalier, ils sont répartis sur le territoire et permettent de raccourcir le
deélai de réponse médicale. Les délais nord-américains nous invitent donc a poursuivre nos
efforts pour assurer un bon maillage du territoire par les premiers secours et pour raccourcir le

délai de la réponse médicale.
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Au sein du REAC, le taux de rythme initial choquable est étonnamment faible (6% contre
plus de 20% pour les autres registres). Cela peut €tre en lien avec 1’absence de participation des
secouristes au registre. Les délais de réponse médicale (18 min en moyenne) sont longs. Or les
rythmes initialement choquables évoluent rapidement vers 1’asystolie en 1’absence de
traitement. Cela peut en partie expliquer la moins bonne survie dans ce registre, puisque les
rythmes non choquables comme 1’asystolie et 1’activité électrique sans pouls sont de moins bon

pronostic (28).

Parmi les trois registres frangais, c’est au sein du CEMS que nous observons le plus de
parametres favorables a une bonne survie puisque le taux de réanimation tentée est dans la
moyenne, que le délai de réponse est le plus faible (10min) et que les taux d’effondrement
devant témoin et de rythme initial choquable sont les plus ¢élevés (Tableau 5). Il est cependant
difficile de savoir si ces différences sont dues a un meilleur maillage du territoire par les
premiers secours dans cette zone urbaine a forte densité de population, si elles sont dues a une
meilleure organisation des secours et a leurs pratiques ou si cela est di aux critéres d’inclusion

restreints aux ACEH de 1’adulte et d’origine cardiaque présumée.

Le ReNAU semble avoir des résultats assez proches de ceux du CEMS en termes de
tentative de réanimation, de délai de réponse et de taux d’arrét cardiaque devant témoin. En
revanche le pourcentage de RCP réalisée par les témoins est largement en dessous (29%) de ce
qui est observé dans les autres registres (de 40 a 53%) et cela peut participer a diminuer les
chances de survie qui sont dans la moyenne frangaise (6,6%) mais bien en-dessous des taux de

survie du CEMS (9%) et des nord-américains (10%) (Tableau 5).

Nous observons une plus faible incidence d’ACEH au sein du CEMS (Tableau 5) et cela
peut étre li¢ a I’exclusion des patients mineurs mais surtout a celles des étiologies non

cardiaques.
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Il est surprenant de constater qu’au sein de cette population le taux de rythme initial
choquable (26%) n’est finalement pas beaucoup plus ¢levé que pour les ACEH toutes étiologies
confondues du ReNAU et du RESCU (21%). Cela devrait étre un encouragement a poursuivre

les inclusions des arréts cardiaques toutes étiologies confondues.
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Les criteres de qualité recommandés dans un registre (34) sont les suivants :
- Définir les objectifs du registre
- Préférer un formulaire pour standardiser la collecte des données et lui associer un
dictionnaire des variables.
- Avoir un protocole de gestion pour la récupération des données manquantes, la gestion
des données incohérentes et la suppression des doublons.

- Associer des contrdles automatisés et manuels.

Comme le RESCU-Epistry, les trois registres frangais ont défini leurs objectifs et ont
mis en place des critéres de qualité avec des protocoles de gestion des données et un dictionnaire

des variables. Mais tous peuvent encore trouver des axes d’amélioration.

Le ReNAU-AC et le REAC peuvent améliorer ces criteéres en s’inspirant du CEMS et
du RESCU-Epistry qui ont un programme de formation au recueil de données et a 1’évolution
des définitions pour les investigateurs. Cela permet d’uniformiser la saisie des données,
d’adapter la formulation des items du registre aux nouvelles définitions ou recommandations et

de maintenir le niveau de compétence des investigateurs.

Le ReNAU-AC et le REAC pourraient en plus faire réaliser des audits réguliers de leurs

données car cela permet d’en améliorer la qualité (35).
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Pour extraire de la base de données des informations de qualité, il est indispensable de
vérifier que le recueil est exhaustif. Afin d’estimer au mieux ce taux d’exhaustivité, il faut
veiller a :

- Croiser les sources d’information pour intégrer les cas non déclarés.
- Controler la stabilité du taux d’inclusion par centre d’année en année (distribution des
cas selon la loi de Poisson).

- Eliminer les doublons qui pourraient faire croire a tort, a une bonne exhaustivité.

La recherche de doublons est automatique pour tous les registres grace au numéro
d’identification unique attribué par le centre de régulation des appels, cependant en cas d’appels
multiples pour un méme événement, il est nécessaire de mettre en place des sécurités

secondaires qui sont bien réalisées par les trois registres francais (Tableau 4).

Le ReNAU-AC et le CEMS cooperent avec les SDIS (Service Départemental d’Incendie
et de Secours) pour croiser leurs sources d’information et améliorer leur exhaustivité. Les

parisiens intégrent en plus les données des registres de déces (CépiDC).

Il est généralement admis que [’exhaustivité d’un registre est satisfaisante si elle est
supérieure a 80% (36). Le REAC et le ReNAU semblent avoir des taux d’exhaustivité supérieurs
a ce seuil critique (87% et 90%). Pour autant, il est difficile de considérer cela comme suffisant
car les calculs sont réalisés sur une portion sélectionnée de leur territoire et ne peuvent étre
généralisés. En effet, les données d’exhaustivité du ReNAU ont été calculée en 2018 sur un
seul département (la Haute-Savoie) et sont en cours de publication. L’exhaustivit¢ du REAC a
¢été calculée pour les centres qui étaient considérés comme exhaustifs mais ils ne représentaient
que 10% du territoire et ne sont pas publiés. A titre d’exemple, a partir des données de ses

centres considérés exhaustifs le REAC estimerait a 46.000 le nombre de cas annuel d’ACEH en
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France (25), pourtant le recrutement annuel dépassait a peine les 14.000 cas en 2017 et les

11.000 cas sur I’année 2018 (11,37).

La communication des résultats issus du registre est essentielle pour sa visibilité, sa
crédibilité et pour entretenir la motivation et la qualité du recueil de donnée par les acteurs.
Il y a plusieurs manieres d’évaluer les pratiques et de communiquer ses résultats ; dans ce

domaine le RESCU-Epistry est un exemple.

L’¢évaluation des pratiques professionnelles était I’'un des objectifs du REAC et du ReNAU-
AC mais seul ce dernier réalise un retour systématique annuel aux équipes ce qui contribue au
maintien de leur motivation. Le REAC quant a lui laisse a chaque centre la possibilit¢ de
s’évaluer via son site internet. Enfin, afin d’homogénéiser la communication des résultats
principaux, les trois registres frangais pourraient se référer au modele « Utstein standardized

template » proposé par ’ILCOR (Figure2).

S’il fallait unifier les registres francais, il faudrait veiller a conserver les possibilités de
retour systématique aux équipes comme cela est réalis¢ dans le ReNAU-AC car au-dela de
I’évaluation des pratiques cela contribue surtout au maintien de leur motivation. Ensuite, il
faudrait veiller a ce que cela ne freine pas la dynamique de publication qui est bien supérieure
au sein du REAC avec une cinquantaine de publications actuellement, contre une dizaine pour

le ReNAU-AC et une trentaine pour le CEMS.
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Notre étude comparative présente un certain nombre de limite.

Premiérement les sources officielles comme les publications ou les sites internet des registres
peuvent ne plus étre d’actualité. A titre d’exemple, les articles princeps décrivant le
fonctionnement du REAC et du registre du CEMS ont tous deux été publiés en 2014. Néanmoins
ils représentent le socle théorique sur lequel ces registres ont €té construits et il semblait

pertinent de les prendre en compte.

Ensuite les données ont été récoltées aupres de représentants de ces registres a 1’aide d’un
entretien téléphonique. Celui-ci a ét€ mené d’une facon similaire avec chacun des contacts mais

n’¢était pas standardisé comme un questionnaire et a pu laisser place a une certaine subjectivité.

Sur le plan juridique, les registres étudi€s remplissent bien les criteres requis dans la nouvelle
définition de Mars 2016 établie par le CSR. Cependant, a ce jour ils n’ont pas pas fait 1’objet

d’une labellisation par ce comité indépendant.

De plus, il n’existe pas de grille méthodologique reconnue et validée pour la comparaison des
registres sur le plan organisationnel. Les huit axes de comparaison et leur contenu sont donc
critiquables puisqu’ils sont issus de la réflexion personnelle de 1’auteur et du guide « Registries

for Evaluating Patient Outcomes, 3rd edition. A User's Guide » (34).

Par ailleurs, les informations que nous avons obtenues sur les budgets de fonctionnement des
registres sont trés incompletes et sont parfois intégrées dans les budgets des réseaux de soins.
Seule une ¢étude médico-économique pourrait réellement approcher ces colits de

fonctionnement.

Enfin dans I’analyse des résultats, il faudra tenir compte de deux limites potentielles. D une

part, bien qu’il soit un exemple dans le domaine de 1’arrét cardiaque, le modéle nord-américain
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choisi comme référence reste sans doute perfectible. D’autre part, I’auteur a suivi sa formation
au sein de centres hospitaliers appartenant au ReNAU et peut, a ce titre, avoir été influencé dans
son analyse. Ainsi un travail réalisé par plusieurs chercheurs indépendants de ces trois registres

aurait possiblement produit des résultats différents.

Malgré les faiblesses énoncées, ce travail constitue a ce jour la seule analyse
comparative des trois principaux registres francais d’ACEH sur le plan de leur fonctionnement.
L’analyse a permis de mettre en lumiere des axes d’amélioration pour chacun d’eux et des
différences importantes qui limitent I’union de ces bases de données ainsi que la comparaison

de leurs résultats.
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CONCLUSION

A ce jour, les trois principaux registres frangais d’arrét cardiaque extrahospitalier
semblent difficile a unifier du fait d’une organisation, de critéres d’inclusion et d’objectifs trop
différents. Cela limite la comparaison des résultats principaux et des pratiques professionnelles
bien que I’'I[LCOR le recommande. L’analyse a permis de montrer qu’un effort devrait étre fait
dans le but d’homogénéiser 1’organisation et I’ergonomie du recueil de données en
préhospitalier, de travailler sur une formalisation de I’horodatage, d’améliorer I’exhaustivité et

de communiquer les résultats sous une forme commune.

Optimiser le fonctionnement de nos registres est également essentiel pour développer

la recherche clinique, et améliorer la qualité des soins.
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